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INTRODUGAO

O Plano de Atividades para 2023 pretende deixar para tras todas os constrangimentos que a
situag@o pandémica vivida entre 2020 e 2022. Tal como referido no plano anterior (2022) a
Pandemia obrigou-nos a repensar a organizagdo dos pés a cabega e a realizar coletivamente
um enorme esforgo para adequar a nossa intervengdo aos constrangimentos e desafios de
um “Novo Normal®. O recurso as ferramentas Digitais generalizou-se a todas as areas de
intervengéo da SPEM: advocacy, apoio social, desporto, convivio e terapéutica.

Esta transformacgéo que se operou na organizagéo fez com que a SPEM se aproximasse mais
dos seus associados e aumentasse dramaticamente a interagdo com a comunidade das
pessoas com esclerose multipla permilindo assim cumprir, ainda que parcialmente, uma das
grandes metas tracadas para este mandato: “Chegar a tod@s com EM sem deixar ninguém
pelo caminho”.

Para a nossa histéria os anos de 2019 a 2022 ficaréo referido como o quadriénio em que a
marca SPEM foi fortemente valorizada e por essa via a comunidade das pessoas com EM
ficaram mais protegidas e acarinhadas. Como grandes conseguimentos destaca-se o
reconhecimento puablico com a obtengdo de varios prémios de grande prestigio,
nomeadamente frés trofeus Saude Sustentavel, a obtengéo de inimeros financiamentos
concorrénciais tanto na area da Salde como na area Social e tanto publicos como privados.
Neste periodo foi também possivel assegurar a reposicdo do equilibrio financeiro da
instituicdo e o saneamento de todas as situagbes de conflito herdadas, conseguindo-se
garantir um clima de s& convivéncia entre todos os pilares da organizagado: érgéos dirigentes,
orgéos institucionais e 6rgéos regionais.

Como heranga deste periodo importa referir a Iniciativa EM’ Rede que viu reconhecida a sua
qualidade com a obtengdo de uma Mengdo Honrosa na Categoria “Promocédo da Salde e
Prevengdo da Doenga” e de um financiamento excepcional atribuido pelos funcionarios do
Grupo AGEAS através da sua Fundagéo. Para nds o reconhecimento e o desenvolvimento
desta iniciativa € a tradugéo pratica em Portugal do esforco realizado em redor do tema/
objectivo dos trés ultimos Dias Mundiais “As minhas ligagbes por via da EM” (My MS
Connections). Tal como no ano passado a nossa avaliag@o da situagdo nacional das PcEM e
das orientagbes da MSIF e da Plataforma Europeia da Esclerose Multipla (EMSP), este plano
mantém as mesmas orientagdes fundamentais:

- 0 contacto sistematico e proximo com os associados com EM, com vista a
identificagdo de necessidades especificas e & procura de solugbes que contribuam
para as satisfazer

- 0 trabalho coordenado com associagdes congéneres com vista a reforgar o
movimento nacional e internacional de combate a doenga e de garantia de direitos dos
doente

- a defesa intransigente dos principios de qualidade de vida, nomeadamente o acesso
ao emprego e o direito a uma carreira profissional.

Este documento foi elaborado pela Diregdo em conjunto com as estruturas centrais e regionais da
SPEM, com uma preocupagéo de identificar, por um lado, atividades regulares de prestagéo de
servicos a associados e, por outro, eventos pontuais envolvendo componentes de divulgacéo da SPEM
e da patologia, convivio, angariagdo de fundos, entre outras.
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1. DIRECAO NACIONAL

¢
A situagdo de pandemia continuou em 2022 sobretudo no primeiro trimestre, a diregéo r‘%‘}"’%
estabilizou os seus membros e por razbes ponderaveis e perfeitamente justificadas ainda ndo
conseguiu desenvolver e consolidar os Polos previstos para a Regido Norte: Barcelos, Braga, ‘ﬁ"\
Lousada e Viana do Castelo. Neste sentido, julgamos ser de manter o organograma funcional
que nos deve orientar (Fig.1) e o organograma relacional (Fig. 2} que procura realgar as
ligagbes que existem entre os pelouros e missdes da diregdo, 0s servigos nacionais € as
estruturas regionais da SPEM.

ORGANOGRAMA SPEM 2023

Figura 1: Organograma funcional da SPEM.

O organograma funcional esta construido em Pirémide Invertida (Pl), incorporando desta
forma a visdo desta Diregdo e cumprindo o espirito e a letra dos estatutos da SPEM. A
promogédo de Pré-Directores, fundamentais para permitir redundaéncia e capacidade de
substituigao/ renovagéo dos Membros da Diregdo com EM em caso de necessidade (surtos
ou agravamento progressivo), ira ser continuada e reforgada. Os servigos nacionais da SPEM
que iniciaram o seu arranque durante a pandemia (o Servigo Social, os Servigos Centrais e a
Psicologia terdo em 2023 uma cobertura ainda mais alargada devido a sua digitalizagéo que
hoje ja permite a qualquer PcEM, em qualquer ponto do territério nacional, a eles tenha
acesso). Iremos também procurar integrar os servigos de ambito regional nesta légica de
funcionamento em rede, tentando potenciar as mais valias de cada regido e partitha-las com o
todo nacional. Neste contexto iniciativas de ambito Nacional como 0 EM’'Rede e os Grupos



Terapéuticos irdo ser desenvolvidas de forma multipolar procurando dessa forma dar corpo e
espirito ao servigo que denominamos como “EMpresa Social”.

Tal como apresentado em planos anteriores o “organograma relacional” permite-nos
compreender melhor a filosofia de gestdo que esta diregéo tem empreendido e que, como
referido anteriormente, se baseia no conceito de Pl e que procura incentivar a que os projetos
a desenvolver partam sobretudo de ideias e iniciativas dos colaboradores e dos voluntarios.
Esta filosofia que se materializa por dar aos colaboradores e voluntarios mais autonomia e
maior responsabilizagdo tem sido o motor de transformacgdo da organizacdo e tem dado a
todos orgulho e respeito pelos resultados globais da gestéo da SPEM”.

ORGANOGRAMA RELACIONAL SPEM

Figura 2: Organograma relacional da SPEM.

Tal como referido anteriormente a condugdo dos trabalhos da SPEM deverd continuar
assente na procura de redundancias tanto na lideranga nacional como nas liderancas
regionais. A raz&o principal subjacente a este propdsito continua a ser a de permitir que as
Pessoas com Esclerose Multipla (PcEM) se envolvam nos processos de criagdo e decisdo
sem risco de descontinuidade por condicionalismo da EM ou de outros de natureza pessoal.
Esta capacidade de resiliéncia da organizagdo que continuara a ser assegurada com o
empoderamento do corpo de colaboradores e voluntérios ira continuar a permitir uma relagéo
saudavel entre todos os principais atores da SPEM. Para além disso, sera continuada a
melhoria da cooperagé@o e respeito institucional entre os diversos orgédos da associago,
condigdo que se cré necessaria para se poder canalizar todo o esforgo em prol dos
associados que, em qualquer associagao voluntaria e benévola, sdo a razdo Ultima da sua
existéncia.
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Por fim importa realcar que o bom nivel de Conectividade Digital entre a direcdo, os servigos
nacionais, as estruturas regionais e os associados sera, em 2023, mantida e até refor¢ada.

De seguida apresentam-se as propostas para cada Pelouro e Missdo e para cada Servigo

Nacional.

A.

Pelouro da Estrutura Interna

A este pelouro estdo adstritas as responsabilidades da Gestdo de associados e da
ligagdo da Diregdo Nacional com as Delegagbes e seu alinhamento institucional. E
objetivo principal deste pelouro a promog¢ado de um contacto mais frequente e estreito
entre as estruturas da SPEM e as PcEM.

i. Gestdo de associados

Nesta atividade incluem-se:

= A gestdo do processo de inscrigdo de novos associados, incluindo o envio da

carta de boas vindas e a emissao dos cartdes de associado;

A manutencdo de uma comunicagdo eficaz com os associados, pelos varios
meios ao dispor;

A gestdo do processo de quotizagg&o, nomeadamente no que respeita a
rececdo atempada das quotas e ao processamento dos pedidos de isengao;

O incentivo a filiagdo de novos associados extraordinarios para permitir o
alargamento da base de sdcios da SPEM;

A curadoria da base de dados de associados de acordo com as regras
definidas no RGPD;

A monitorizagao das necessidades das PcEM e suas familias;

A procura de solugbes em rede para necessidades identificadas e né&o
satisfeitas;

Para a Gestdo de Associados estabelecem-se 0s seguintes objetivos a nivel nacional
para 2023:

1.

Levantamento de necessidades de, pelo menos, 25% dos associados com EM e de,
pelo menos, 10% dos ex-associados a nivel nacional; nas estruturas com
coordenacao/dinamizagao essas metas serdo idénticas;

O envio da carta de boas vindas em menos de 1 semana apés a inscrigdo em mais de
85% dos casos.

iil. Relacionamento com as Delegacoes

Nesta atividade incluem-se:

= Apostar na Conectividade Digital como forma de nos ligarmos as PcEM e as

instituicbes e aos profissionais que 0s apoiem ou possam vir a apoiar em cada
regiao.

m A continuacdo da disponibilizagcdo de oportunidades de formacdo e de

participagao em workshops, seminarios e conferencias tanto em Portugal como
no Estrangeiro;
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= A continuagcdo de disponibilizaggo da informacado de relevo sobre todos os
assuntos relacionados com os aspetos da esclerose mdltipla, sejam eles
cientificos, sociais ou politicos de forma a empoderar as varias Delegagdes,
com vista a potenciar a sua acgao local junto da sociedade em beneficic dos
associados, das PcEM e suas familias;

= A continuacgé@o da realizagdo de formagédo interna sobre todos os temas com .

relevo para a gestéo das Delegacdes, com particular destaque para os aspetos
da organizagéao, dos eventos, da comunicacio e da angariagéo de recursos;

= Reforgar a ligagéo e alinhamento institucional das Delegagdes entre si e com a
Dire¢céo Nacional de forma a maximizar a nossa capacidade de intervencéo,
tanto localmente como a nivel na nacional, criando assim condicdes efetivas
através de pressdo mediatica, social e politica que ajude a melhorar a
qualidade de vida das PcEM e das suas familias.

Para o Relacionamento com as Delegagdes estabelece-se os seguintes objetivos a
nivel nacional para 2023:

3. Realizagdo de uma Reunido de Dire¢do numa Delegacdo (exceto Lisboa) que aceite,
num Trimestre de 2023, sediar simbolicamente a SPEM;

4. Realizagdo de trés acbes de formacdo de capacitagdo interna para voluntarios e
colaboradores nas areas de interesse para as atividades da SPEM (p.ex.: organizagao
de eventos, comunica¢do e angariagdo de recursos);

5. Realizagdo de uma reunido presencial com a presenca das Delegagbes.

B. Pelouro Financeiro

A este pelouro estdo acometidas as responsabilidades da Gestéo Financeira da Direcao
Nacional e controlo das tesourarias das Delegagdes.

A questdo a resolver em 2023 e que transita dos anos anteriores tem que ver com a
nossa relagéo contratual com os organismos publicos que substituimos na prestagéo de
respostas sociais e de salde aos nossos associados. Nesse sentido iremos reforgar a
relagdo com a Seguranga Social, sobretudo nas DelegagGes em que se justifiguem a
existéncia de CACIl's, SAD’s e CAARPD’s. Iremos continuar as conversdes que ja
iniciamos com os organismos do Ministério da Satde no sentido de podermos ter apoio
para que a Empresa Social possa disponibilizar a pregos sociais Servigos de
Neuroreabilitagéo, de Psicologia e de Enfermagem.

Tal como referido anteriormente importa ressalvar a nossa natureza de IPSS, ou seja,
sO0 podemos distribuir na exata medida que sejamos capazes de angariar e nesse
sentido continua a implementagdo da nova politica de angariagdo de recursos
financeiros externos assente na contratualizagdo com o estado e autarquias, na
candidatura a projetos que passardo também a incluir os de natureza cientifica, nas
iniciativas de angariagdo directa que a Miss@o Angariar vier a desenvolver durante
2023.

Em 2023 manteremos a centralizagdo do recebimento das quotas com o seu posterior
reparto, e a publicagdo de informagdo atempada sobre a situagdo de cada centro de
custo e os fluxos financeiros entre a Sede e as Delegacbes. Este modelo tem sido e
continuara a ser fundamental para uma melhor transparéncia na forma de aplicacéo dos
recursos disponiveis e para o seu alinhamento institucional.



As dificuldades de tesouraria sazonais voltaram a repetir-se no verdo de 2022 pelo que
reforcamos a linha crédito contratada com o Montepio Geral e promovemos um ajuste /m
na tabela de precos do Servigo de Neuroreabilitagdo no sentido de melhorar o seu
“equilibrio financeiro”. Estas duas medidas serdo monitorizadas em 2023 de forma a

que haja tranquilidade financeira na SPEM.

Para o Pelouro Financeiro estabelecem-se para 2023 os seguintes objetivos: ‘ f:"\

6. Continuar a contribuir para a criagdo de um fundo reserva de 50 000,00€ que crie um
sistema de amortecimento das normais fluluagbes das receitas varidveis e que
preserve uma saudavel gestdo de caixa da SPEM;

7. Fazer crescer em 2023 em 10% o volume de receitas da SPEM de modo a garantir
que conseguimos contrariar o efeifo inflacionario e ndo tenhamos de recorrer ao Fundo
de Reserva.

C. Pelouro Recursos Humanos

Este pelouro tem, tal como o pelouro financeiro, uma agdo nacional e implica o
desenvolvimento de uma politica de gestéo assente na otimizacdo da criagdo de valor
pelos varios recursos humanos da organizagdo. O pelouro é responsavel para a
harmonizagdo de procedimentos e pelo plano de formago inierna dos colaboradores
da SPEM em articulagdo com o pelouro da Organizagédo Interna. Estdo-lhe também
acometidas as responsabilidades de cogestdo dos colaboradores assalariados,

comissionistas, bolseiros, estagiarios e voluntarios da SPEM.

O pelouro dos Recursos Humanos estabelecera e supervisionara os instrumentos legais
de controle previstos na legislagéo, sera responsavel pela valorizagéo profissional dos
colaboradores e criard as condigdes para a motivagio e exceléncia na prestacdo dos
servigcos da SPEM.

O pelouro sera co-responséavel com o Pelouro financeiro pela organizagédo da EM’presa
Social em 2023.

i. Gestao de colaboradores assalariados
Nesta atividade incluem-se:
= O controlo da prestacdo do trabalho, assiduidade e férias de acordo com os
respetivos contratos de trabalho e acordos coletivos do sector social;

= O estabelecimento de perfis funcionais e planos de formagéo individualizados
para cada fungdo e /ou colaborador;

= O instruir da capacidade disciplinar que a lei permite para situacdes de falta
recorrente, desobediéncia e outras;

= A implementacdo das obrigacdes legais de formagdo, de seguranga e de
medicina no trabalho.

Para a Gestdo de colaboradores assalariados estabelecem-se o0s seguintes objetivos a
nivel nacional para 2023:

8. Realizar a avaliacdo de desempenho para todos os colaboradores até ao final
do 1° Semestre de 2023;



9. Estabelecimento de um plano de formagédo para 2023 até ao final do 1°
Trimestre de 2023.

ii. Gestdo de bolseiros, estagiarios e voluntarios
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Nesta atividade incluem-se: .\/va

= A identificagdo e estabelecimento de protocolos de colaboragdo com entidades
formadoras que se revelem importantes para a SPEM. Estabelecimento de
acordos e protocolos com outras entidades para receber estagidrios e
voluntarios;

= |mplementagdo da metodologia das bolsas de estudo/investigagdo para o
desenvolvimento de tarefas relacionadas com a formagéo e a investigagéo
cientifica;

= Desenvolvimento de uma bolsa de voluntariado prépria, com um plano de
formacdo e acolhimento estruturados e com usufruto pleno dos beneficios da
legislacéo em vigor.
Para a Gesté@o de colaboradores bolseiros, estagidrios e voluntarios estabelecem-se os
seguintes objetivos a nivel nacional para 2023:

10. Abertura de candidaturas da bolsa de Voluntariado até ao final do 1° Semestre de
2023;

11. Estabelecimento de dois protocolos de estéagios e de voluntariado de forma a suprir as
carencias de méao de obra identificadas na operacdo corrente e nos periodos de pico.

D. Pelouro Ciéncia e Inovagao

O pelouro da Ciencia e Inovagéo desenvolveu e consolidou em 2021 e 2022 todos os
contactos e parcerias que desenvolveu durante o mandato 2019-2022. Nesse sentido o
pelouro tera em 2023 as principais tarefas:

i. Colaboracdo com os Servicos Partilhados do Ministério da
Saude (SPMS) no processo de desenho, implementacéo e
lancamento do Registo Nacional da Esclerose Muiltipla
(RNEMA)

Nesta atividade incluem-se:

e O acompanhamento do cumprimento por parte do governc das Propostas de
Resolucdo que foram aprovadas em Fevereiro de 2020 pelo Parlamento;

e Coordenagédo com o SPMS e o GEEM de todas as iniciativas a ser levadas a
pratica no ambito do desenho, implementagdo e lancamento do Registo
Nacional da Esclerose Multipla (RNEMA);

e O acompanhamento préximo dos trabalhos da EMSP e da MSIF no ambito da
definicdo e implementagdo da iniciativa MSDA (Multiple Sclerosis Data
Alliance);

e A colaboracdo no desenvolvimento dos questionarios dos PRO’s a recolher
junto dos doentes e dos seus cuidadores. Pugnar para que a metodologia a
utilizar seja comparavel e aceite internacionalmente.

e A colaborag@o com a Universidade Nova de Lisboa e restantes parceiros nas
iniciativas ao redor do tema “Valor em Satde” no ambito do Compromisso de
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existam indicadores que permitam capturar todos os aspectos relevantes a

Cascais assinado pela SPEM. Neste sentido importa garantir que no registo /}ﬁ
esta avaliaggo. )

Para medir o desempenho deste processo estabelecem-se os seguintes objetivos para %&K

2023:
12. Conseguir estar presente em trés dos eventos que se realizarem sobre este tépico k ‘ \
nacional e infernacionalmente durante 2023;

13. Preparar o arranque do RNEMA realizando trés sessbes de Esclarecimento aos
associados e PcEM e suas familias em 2022.

ii. Participacdo activa nas varias iniciativas cientificas sobre a
doenca e nos varios projetos institucionais em curso,
nomeadamente no Projeto Incluir do INFARMED e ACAD da
ENSP

Nesta atividade incluem-se:

e A participag&o activa em atividades do Projeto Incluir do INFARMED, ACAD da
ENSP e de outros semelhantes que surjam no decurso do ano;

e A disponibilizacdo da SPEM junto das organizagbes para ser parceira na
organizacdo, conducdo e divulgagdo dos Congressos, Cursos, Palestras e
Seminérios Cientificos e técnicos sobre a EM;

e A apresentacdo de comunicagbes cientificas pelos nossos dirigentes e
colaboradores sobre as abordagens praticas que se desenvolvem na SPEM no
tratamento e cuidar dos doentes de EM;

e A coordenagao cientifica do Congresso Nacional da EM que se realizara no 4°
Semestre do ano.

Para a Participagao Cientifica da SPEM estabelecem-se os seguintes objetivos a nivel
nacional para 2023:

14. Apresentagdo de duas comunicagbes proprias em reunibes cientificas tanto de
caracter social como de caracter médico/ terapéutico;

15. Participagdo em pelo menos metade dos convites que nos fizerem chegar de eventos
cientificos no pais. Parlicipacdo internacional em pelo menos dois eventos com em
média dois dirigentes e um colaborador e/ou voluntario.

iii. Participacdo activa nos ensaios clinicos e nas candidaturas
a projectos de investigacao nacionais e internacionais

Nesta atividade incluem-se:

e A SPEM ira continuar os contactos com a Industria e a Academia para integrar
de forma ativa o desenho, implementagéo, acompanhamento e avaliacdo dos
Ensaios Clinicos de novas moléculas ou de novas aplica¢bes no tratamento da
doenga;

e A SPEM ird continuar a desenvolver contactos com a AICIB no sentido de
participar nas iniciativas que visem aumentar a taxa de ensaios clinicos e
projectos de investigacéo nas areas do Cérebro e da Mente em Portugal,



importancia, implicagdes e risco dos Ensaios Clinicos. Ird propor & industria et
ao Infarmed a utilizagdo de novas abordagens ao aumento da Literacia em
Salde nesta area fundamental ao desenvolvimento da Inovagéo terapéutica;

e A SPEM ira continuar a sua agdo de informagdo dos doentes sobre a X

¢ A apresentacdo de candidaturas individuais ou em consdrcio com outras
organizagbes congéneres nacionais e/ou europeias a projectos de investigagéo
sobre a Esclerose Mdltipla ou sobre a satide do Cérebro e do Sistema Nervoso
Central (SNC). Estas candidaturas de acordo com o seu programa de abertura
podem ou ndo ser dirigidas a consércios com a industria, universidade e
servigos publicos pelo que todas as configuracGes serdo exploradas com o
objectivo de passar a integrar ativamente o esforgo de investigagéo e inovagéo
em redor do tratar, cuidar e curar a doenga;

Wt

e Inscricdo da SPEM nas bases de dados Europeias e Internacionais de
entidades disponiveis e motivadas a desenvolver este tipo de projetos.

Para medir o desempenho deste a¢éo estabelecem-se o seguinte objetivo para 2023:

16. Conseguir participar em 2 candidaturas/consércios de investigagdo com Universidades
e Centros de Investigag@o interessadas em poder realizar projectos de Investigagdo
em Portugal ou na Europa que envolvam a SPEM.

iv. Promocéao de teses/estudos académicos e/ou
desenvolvimento protétipos com AlloT com aplicacéo
pratica para a EM e outras doencas raras (ex: melhoria da
marcha, treino da memédria, estimulacao cognitiva, etc.)

Nesta atividade incluem-se:

e A SPEM ira colaborar no ambito no estabelecimentoc de contactos com
Associagbes/Nucleos de Estudantes e com as coordenagbes dos Cursos de
Ensino Superior desta area para estimular os estudantes e os professores para
os temas da Saude do Cérebro e do SNC (NovaFCT, Classica, Enfermagem,
Biomédica, etc.).

e O Pelouro ir4 colaborar com os pelouro da Comunicacdo e com a misséo
Angariar no sentido de envolver a comunidade académica com a misséo da
SPEM.

Para medir o desempenho deste agdo estabelecem-se 0s seguintes objetivos para
2023:

17. Conseguir realizar 2 protocolos com InstituicGes/Associagbes/Federagbes interessadas
em poder realizar teses, estudos e oufras iniciativas que envolvam a Esclerose
Mditipla, as PcEM ou outras patologias do Cérebro.

E. Pelouro Comunicacao

O pelouro da comunicagé@o continuara no ano de 2023, a desenvolver esfor¢os para que
as relagbes de conetividade entre as PcEM sejam reforgadas e criadas sinergias com o
intuito de chegar a mais pessoas, entidades, associages e parceiros que nos ajudam
todos 0s anos a cumprir a nossa missao.

O pelouro continuard a promover a restruturacdo nos servigos centrais e nas
delegagbes proporcionando assim uma maior capacitacdo e autonomia de todos os
intervenientes implicados no desenvolvimento desta tarefa.
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Para o ano de 2023 o Pelouro da Comunicagao propde as seguintes atividades:

i. Atividades reguiares

Nesta atividade incluem-se:

m (Gestdo dos canais de comunicacdo SPEM: redes sociais, pagina online da

SPEM e todas as plataformas digitais inerentes;

Apoio transversal a todas as areas da SPEM, na elaboracdo de conteldos
digitais, visuais e fisicos, respeitantes a informacéo, divulgacdo, comunicacéo
e eventos;

Colaboragéo em atividades, eventos e iniciativas dirigidas ou generalistas de
acordo com o ambito de atuagdo SPEM, bem como servir de suporte a outras
equipas e voluntarios que desenvolvam atividades e ou iniciativas, integrando
as mesmas e promovendo uma relagdo de cooperagéo entre todos;

Colaboragdo com o Pelouro da Ciéncia na pesquisa ativa de informagéo
relativa a doenga e a sua envolvente, divulgando a mesma nos canais de
comunicacdo SPEM,;

Interface com as areas de comunicaga@o das instituigdes internacionais onde
estamos representados, particularmente, MSIF e MS European Plataform.

(<
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Como instrumento de avaliagdo de desempenho das atividades regulares da

comunicagéo estabelecem-se 0s seguintes objetivos para 2023:

18. Dar resposta aos pedidos solicitados, ndo ulfrapassando mais de 5 dias uteis apés a

data de solicitagdo e de acordo com as priotidades previamente estabelecidas;

19. Realizar a publicagdo de pelo menos 3 temas de relevo no dmbito das atividades da

SPEM e da Esclerose Multipla, promovendo assim a disseminagdo de informacgao
refacionada com as atividades desenvolvidas pela instituicdo e entidades parceiras,
ensaios clinicos e descobertas cientificas, bem como a presenga da SPEM nos meios

de comunicagédo social.

ii. Site, Boletim e E-letier

De acordo com os pressupostos relativos a comunicacéo, divulgacdo e informagéo

online, seguem-se as seguintes atividades:

= Disseminagdo de informagdo pertinente, valida e verdadeira no ambito da

Esclerose Multipla;

Edicdo de conteudos, noticias, artigos de opinido e atividades, divulgando as
mesmas nos canais de comunicagdo SPEM;

Reforgar o enfase nos estilos de vida saudavel, nomeadamente criar se¢des
permanentes dedicadas, as atividades cognitivas, aos passatempos e

manualidades, aos habitos alimentares saudaveis, a atividade fisica e ao
desporto;

Manter a articulagcdo entre todos os canais de comunicacdo SPEM, devendo
existir a ligagdo entre contetidos, devidamente assinalados em cada uma das
plataformas e edigbes fisicas;

Reforgar a rentabilizagéo destes instrumentos de comunicagéo através de uma
correta angariagéo de publicidade e publi-reportagens e através da emissdo

11



destes numeros “fora de série” dedicados a uma tematica isolada (Ex: trabalho
e EM). Esta tarefa devera estar em sintonia e regulada pela Miss3o Angariar. /mi
a rrre—

= Este trabalho devera ser realizado por voluntarios e coordenado através d

Missdo Angariar. %\L‘
03
Como instrumento de avaliagdo de desempenho do Site, Boletim e E-letter — newsletter, e
estabelecem-se os seguintes objetivos para 2023: ,/\—

20. Medir o alcance da disseminagdo de informagdo através do envio da Newsletter,
Boletim e publicagbes no site, através das interagbes estabelecidas;

21. Publicagédo do Boletim trimestralmente, saindo o numero de (janeiro, fevereiro e Margo)
até15 de abril de 2023, o de (abril, maio e junho} até 15 de julho de 2023, o de (julho,
Agosto e setembro) até 15 de outubro de 2023 e o de (outubro novembro e dezembro)
até 15 de janeiro de 2024;

22. Publicagdo da E-Letter — newsletter mensalmente, na primeira semana de cada més.
ili. SPEM TV

Consalidar esta iniciativa como o principal repositério da SPEM e interliga-la com todos
os veiculos de comunicagéo Digital da SPEM:

= O SPEM TV permitira para além de produgdes propria a difusdo de contetidos
partilhados pela rede internacional de blogues sobre EM. Desta forma
participaremos activamente nesta rede e tornaremos conhecidos em Portugal
0s actuais influenciadores internacionais nesta temética;

= O SPEM TV permitira ligar os nossos padrinhos a causa de uma forma mais
evidente e impactante pois o formato ndo s6 os aproximara mais dos nossos
utilizadores como Ihes permitira difundir a nossa mensagem nas suas redes
sociais.

Para 2023 estabelece-se 0 seguinte objetivo:

23. Atingir e ulfrapassar os dois milhares de subscritores no canal SPEM TV no Youtube
até ao final do 4° Trimestre de 2023.

F Pelouro Eventos

O pelouro dos Eventos consolidou-se em 2022 com a realizagéo do 1° Festival Solidario
da SPEM que foi o ponto alto das comemoragtes do Dia Mundial da EM. O Festival foi
uma excelente experiéncia para testar a conectividade com outras entidades e
associagdes da Saude e da Deficiencia. Iremos em 2023 voltar a colocar no terreno a
Exposigdo ltinerante dos Sintomas Invisiveis da EM, manter a presenga na Volta a
Portugal, realizar o Road Show EM'Movimento pela EM e realizar a XVIII edigdo do
Congresso Nacional da Esclerose Multipla.

Assim perspectiva-se que o pelouro em 2023 terda como principais tarefas:
i. As campanhas/eventos regulares
Neste item incluem-se:

e Entre janeiro e abril desenvolver uma Campanha Nacional para a Consignagéo
IRS;
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e Em maio, realizar as Comemoragdes do Dia Mundial da EM. Procurear reahza-
lo em co-organizagdo com as restantes associagbes e a Industria de acordo
com o tema e as directrizes propostas pela MSIF, realizar as segulntes
atividades e eventos:

« Atividade A) 2° Festival SPEM Solidario Marvila — 27 de maio de 2023;
+ Atividade B) Caminhada EM ‘Diversidade — 28 de maio de 2023;

« Atividade C) Neuroreabilitagdo SPEM Mexe-te! — 29 maio de 2023;

+ Atividade D) Temos Voz! — 30 de maio de 2023,;

+ Atividade E) Simpdsio “O tempo & cérebro.” — 30 de maio de 2023.

e Em dezembro, em co-organizagdo com as restantes associagdes e a Industria
e seguindo a nossa tradicéo, realizar as Comemoragdes do Dia Nacional da
EM.

Para medir o desempenho nas campanhas/eventos regulares estabelecem-se os
seguintes objetivos para 2023:

24. Conseguir ter duas presengas em programas televisivos a apelar a Consignagédo do
IRS na SPEM;

25. Conseguir ter pelo menos uma reportagem/presenga nos noticiarios televisivos a
divulgar os Dias Mundial e Nacional;

26. Lancar o convite a um programa de Radio ou Televisdo para fazer a emissdo em
directo da SPEM no Dia Mundial ou Nacional.

ii. XVIII Congresso Nacional da Esclerose Muiltipla

Nesta atividade que se pretende co-organizar no més de dezembro 2022 em simultaneo
com o Dia Nacional da Esclerose Multipla iremos:

e Promover a participagdo de todas as entidades que representam as PcEM, o
GEEM, o Conselho Portugués do Cérebro e outras organizagtes nacionais e
internacionais que connosco partilhem interesses comuns;

e Garantir a qualidade e a atualidade dos temas a tratar e procuraremos que o
programa reflita sobre as preocupacbes e anseios das PcEM e as suas
familias. Procurar garantir financiamento adequado para que a participagdo
presencial e/ou a distancia (via video conferencia) seja acessivel a todos.

Para esta actividade estabelecem-se os seguinte objetivos:

27. Realizar pelo menos um curso de formacédo/ workshop associado ao Congresso e
garantir a inscrigdo de pelo menos 20 participantes;

28. No Congresso garantir a mobilizagdo e participagdo de 150 PcEM e/ou associados da
SPEM.

iii. 2° Festival Solidario da SPEM
Esta atividade destina-se:

e A proporcionar um convivio salutar entre PcEM, suas familias, os associados
da SPEM com o grande publico. Serd um evento de massas a realizar no
Passeio Maritimo de Marvila e deverd contar com o apoio de uma grande
marca nacional e com os diferentes canais de comunicagéo;

13



e Este evento devera tanto quanto possivel decorrer durante 0 més de maio é
coincidir com a comemoracgdo do Dia Mundial da EM em 2023.

e Deveremos também complementar esta iniciativa entrando em contacto com
alguns municipios para incluirem nas suas festividades locais um STAND
SPEM SOLIDARIA gque promova os valores do Festival (os direitos humanos,
os estilos de vida saudaveis e o convivio salutar com as pessoas e a natureza).

Para medir o desempenho do Festival Solidario estabelece-se o seguinte objetivo:

29. 15 (quinze) entidades presentes e 500 (quinhentos) participantes.
iv. A Feira de Emprego e Empreendedorismo da SPEM

Esta ¢ uma atividade nova que ainda ndo foi possivel langar e que transita para 2023 e
que pretende promover a igualdade de oportunidades no mercado de trabalho para as
pessoas com EM, através de uma iniciativa que promova o emprego acessivel e justo
para os doentes e a disponibilizagdo de apoio para o autoemprego e o
empreendedorismo.

Para 2023 estabelece-se um Gnico objetivo:

30. Conceber, financiar e realizar a Feira com 0 apoio de Universidades e Centros de
Incubagédo de Empresas.

v. EM ‘Forc¢a - Corridas, Caminhadas e Atividade Fisica

Reconhecendo a atividade fisica como fundamental ao ganho e manutengdo de
autonomia das PcEM, promovemos as mais diversas atividades no &mbito do desporto
adaptado e integrado para familias e pessoas com Esclerose Multipla.

Neste ambito propomo-nos a realizar:

* Realizagdo de uma caminhada EM ‘Familia proporcionando assim um
momento de convivio entre os pares, fomentando a atividade fisica como
fundamental, nas pessoas com Esclerose Muiltipla;

* Realizacdo da Caminhada da Diversidade, incluida nas celebracdes do Dia
Mundial da PcEM;

* Integrar, como parceiros sociais, a 84® edigdo Volta a Portugal em Bicicleta,
realizando a sensibilizagdo por todo o pais e levando a SPEM a percorrer
todos os pontos de chegada, informando a comunidade a cerca dos sintomas
da EM;

+ Integrar como parceiros sociais, uma corrida ou caminhada nos mais variados
pontos do pais, promovendo a atividade fisica como importante e
imprescindivel a uma vida saudavel e ativa.

Para 2023 estabelece-se 0s seguintes objetivos:

31. Promogédo da atividade fisica como imprescindivel e fundamental para habitos de vida
saudavel e ativa enquanto pessoas com Esclerose Muiltipla (realizar durante o ano uma
campanha com 6 anincios);

32. A participacdo de pelo menos 500 pessoas no conjunto global das iniciativas.
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vi. Outros eventos pela EM

Durante o desempenho das suas atividade e iniciativas a SPEM articula e mantém-se
ativo:

e Grupo Comunitario de Marvila Antiga;
e Comiss&o Social de freguesia de Marvila;

e Redes sociais de varios comunidades intermunicipais/concelhos ao longo do
Pais;

e Grupos Concelhios para a Deficiéncia e Incapacidade;
¢ Movimento Cuidar do Cuidadores.

A integracéo nestes grupos cria as raizes necessarias a uma correta articulagéo entre
parceiros e entidades que promovem o desenvolvimento local, bem como asseguramos
a qualidade de vida das pessoas com EM, mantendo-nos atualizados e em sintonia com
as entidades e parceiros que promovam a aquisigdo dos seus direitos.

e No decorrer do ano, articularemos regularmente enire equipas de forma a
proporcionar eventos e atividades isolados, que coincidam com as celebracgdes
de dias especificos: ex. Carnaval, Pascoa, Natal, Dia da Salde Mental, etc.
Promovendo assim momentos de interesse cultural para todos;

e F[eira do Livro na SPEM- dar utilidade aos livros em segunda méo e criar
receitas no ambito da Missdo Angariar da SPEM,;

e Presenca na VIl Feira Social IN em Castelo Branco — dar a conhecer a SPEM e
os sintomas da EM;

e Eventos de Angariagéo de Fundos em coordenacao com a Missao Angariar.
Para medir o desempenho destes outros eventos estabelece-se o objetivo geral:

31. 2000 (dois mil) participantes e 15000,00€ (quinze mil euros) angariados em 2023.

G. Missao Juventude

A Missao Juventude tem sido um sonho adiado entre nds, no entanto, em 2022 a SPEM
fez eleger uma representante jovem na Dire¢do da Plataforma Europeia da Esclerose
Multipla o que veio dar um novo félego a esta Missdo. Assim sendo é expectavel que
em 2023 venhamos a ter uma dinamica diferente nesta area tdo sensivel e importante
para a SPEM. Tal como referido anteriormente a sua justificagio e actualidade mantém-
se pois mercé de uma maior sensibilizacdo dos profissionais de satide e de um melhor
e mais generalizado acesso ao exames de Ressonancia Magnetica tem sido possivel
diagnosticar cada vez mais precocemente a doencga. Tal tem, nos Ultimos
anos ,transformado a pirdmide etaria das PcEM de forma assinalavel existindo hoje um
grupo crescente de jovens que ndo encontram respostas adequadas para as suas
questdes e dilemas. Nesse sentido a SPEM estéd e continuara em 2023 a desenvolver
iniciativas que acompanhem esta preocupacdo internacional que se denominara de
Missdo Juventude e que consiste em:
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i. Realizar encontros regulares de jovens em varias %!
delegacoes Y,

Estes encontros servirdo para enquadrar a Missa@o e recolher as opiniGes, aspiragdes e ,qj
anseios dos mais jovens em relagéo a EM, aos seus tratamentos, & gestdo das suas ‘
consequéncias e a sua qualidade de vida. Pretendem-se realizar encontros em:

= Lisboa no 1° trimestre sobre o tema Estigma e no 3° trimestre Emprego e
Carreira;

= em Coimbra, no 2° trimestre sobre o tema Direitos e Apoios Sociais.
= nas Delegac¢des, ao longo do ano sobre temas diversos;

Para esta actividade estabelece-se o seguinte objetivo em 2023:

32. Realizagéo de pelo menos duas sessées com a participagdo de 15 jovens com EM.

ii. Encontro Nacional de Jovens com EM

O encontro decorrera em local a definir e sera apenas aberto a jovens com EM. Para
este encontro serdo convidados varios oradores, sobretudo jovens, que integram o
movimento europeu de pessoas jovens com EM e seus representantes.

Para esta actividade estabelece-se o seguinte objetivo em 2023:

33. Participagdo de 30 jovens com EM.

H. Missdo Emprego e Empreendedorismo

Estudos recentes comprovam que o peso econdmico da doenga advém nio sé dos
seus custos crescentes ao longo da vida mas também da menor capacidade do doente
e do seu cuidador em trabalhar e em angariar sustento. Este problema que ¢ intrinseco
e decorre da natureza da doenca é infelizmente ampliado pelo estigma que a doencga
cria em redor da PCEM. Este estigma & alimentado pela incompreenséo dos colegas de
trabalho e dos empregadores face as limitagSes ao trabalho que a EM provoca e que
muitas vezes se confundem com falta de brio ou de empenhamento nas tarefas
produtivas.

Esta situacdo acaba por ditar de uma forma quase sistémica situagdes de baixa
prolongada e de termino precoce da carreira contributiva com a passagem quase
compulsiva a situagcdo de aposentagdo por invalidez com a atribuigdo de pensdes
baixas e muito baixas. Esta situaggo acaba por condicionar muito os rendimentos
disponiveis e por essa via a qualidade de vida da PcEM e dos seus familiares.

Sendo este um problema sério, de natureza global, importa trabalhar de forma assertiva
com 0s nossos parceiros Europeus e Internacionais de forma a criar solugdes de
TRABALHO JUSTO que permitam que as PcEM continuem a trabalhar em tarefas
adequadas as suas capacidades restantes auferindo salarios apoiados de forma a
minorar o impacto negativo da doenga na sua capacidade de angariar sustento.

Nesse sentido a SPEM ird no ambito da Missdo Emprego e Empreendedorismo voltar a
candidatar uma iniciativa que acompanhe esta preocupag¢do internacional que se
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denominara Emprego e carreiras para os Doentes Crénicos com Multi Deficiéncia e quefﬂip

consiste em:

i. Manter a iniciativa “Futuro Feliz - Emprego e carreiras para
os Doentes Crdonicos com Mulii Deficiéncia”

Esta iniciativa que teve no passado financiamento da Roche que permitiu fazer o
diagnodstico de necessidade e o desenho do curso de formagdo sera novamente
candidatada a financiamento competitivo junto dos diversos concursos e programas de
financiamento Nacional e Internacional.

Para esta iniciativa seréo utilizadas as métricas de avaliacéo prescritas no formulario de
candidatura.

ii. Co-organizacao de uma sessao/mesa redonda do XVII
Congresso Nacional da Esclerose Muiltipla (CNEM)

Serdo convidados especialistas nacionais ou internacionais, para animarem a sessao
destinada a debater a Flexiseguranca e o papel do Empreendedorismo/ Autoemprego
na criagdo de oportunidades de rendimento para os doentes com EM que decorrerd
numa sessao do CNEM.

Para esta actividade estabelece-se o seguinte objetivo em 2023:

34. Participagdo de 3 responsaveis politicos/empresariais/sindicais nacionais e/ou
internacionais;

ili. Co-organizagao com o Pelouro dos Eventos a Feira de
Emprego e Empreendedorismo da SPEM

Liderar a concep¢do do evento e co-adjuvar na sua organizacdo nos termos acima
definidos.

Para esta actividade estabelece-se o seguinte objetivo em 2023:

35. Conceber, financiar e realizar a Feira com o apoio de Universidades e Centros de
Incubacgéo de Empresas (idéntico ao 30).

I Missao Cuidar

Iniciativas recentes comprovam a importancia do cuidado integrado de proximidade e
em ambiente familiar dos doentes. Neste contexto, importa necessariamente relevar o
papel do cuidador, normalmente um ou varios familiares proximos que s&o o elemento
fundamental na manuteng@o da qualidade de vida dos doentes, sobretudo os que
apresentam maiores indices de dependéncia. Neste sentido e porque faz parte da
missdo da SPEM dar amparo aos cuidadores e familiares e criar condicbes para a
formacéo dos técnicos que de forma continuada prestam cuidados aos doentes ira
iniciar neste mandato uma iniciativa que acompanhe esta preocupagdo e que se
denominara de Missado Cuidar e que consiste em:
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i. Iniciativa EM’REDE mais Informados, Tranquilos e Ativos m:,\/

Em 2020 na sequéncia da pandemia o esforco de conectividade entre a SPEM e as
PcEM foi assegurada pela Iniciativa EM’ Casa Ligados, iniciativa de inegavel sucesso
que, nesse mesmo ano, mereceu uma Mengédo Honrosa no Prémio Saude Sustentavel.
Em 2021 adequamos o modelo de conectividade do EM'Casa Ligados promovendo de
forma simples, barata e eficaz a instalagdo ao redor das Familia da Pessoa com
Esclerose Multipla (FPCEM) uma rede de suporte que as ajudasse a ultrapassar as
dificuldades. Assim neste ano de 2021 e a reboque do Projecto EM'Rede Parte |
financiado pela MSIF foi implementado um piloto com cerca de 30 PcEM e suas
Familias em varias Regides/Delegagbes e que o0s resultados demonstraram a enorme
salisfagdo dos parlicipanles e & criagdo de um ambienle quase lamiliar enlie lodos os
participantes.

Assim em 2022 fizemos a extenséo da iniciativa EM'REDE a todo o pais com o limite de
50 participantes e organizado em redor de temas e atividades agregadoras que
permitiram aos participanies distribuirem-se pelo seu calendario semanal e mensal de
atividades. Em 2023 mercé do financiamento da Fundagdo AGEAS a iniciativa ira
passar progressivamente da escala Nacional para a criagdo de sub redes de
proximidade crescente tanto a nivel da distancia fisica (regional, local) como dos
interesses partilhados (juventude, emprego, familia, finangas), até conseguirmos tornar
a rede tdo capilar que permita aproximar as FPcEM e dar responder efectiva as
necessidade de cada um, melhorando o seu bem estar e a sua qualidade de vida.

Para esta actividade estabelecem-se os seguintes objetivos em 2023:
36. Escalar o EM'REDE até as 100 FPcEM até ao fim do 1° Trimestre de 2023;

37. Iniciar a criagdo de SubRedes no 2° Semestre de 2023.

ii. Assegurar e reforcar a presenca da SPEM na Plataforma da
Dor - SIP PT.

Esta iniciativa que transita do anterior mandato sera continuada agora numa
perspectiva mais empenhada e abrangente de fazer chegar a problematica da Dor
Crénica ao grande publico e aos decisores politicos como uma das principais
consequéncia invisiveis da Esclerose Multipla e fazer com que estes a valorizem em
sede de protegé@o social e do emprego das PcEM. O objectivo da SIP Internacional
continuara em 2023 a ser a promogéo da adopgao pelos Estados da Unido Europeia da
versao mais actual da Classificagéo Internacional das Doengas - ICD-11 que classifica a
Dor como Doenga Crénica e que no caso da Esclerose Mdltipla assume pela primeira
vez classificagdo auténoma para cada um dos seus diferentes tipos (Surto Remisséo,
Primaria Progressiva, Secundaria Progressiva, etc.).

Para esta actividade estabelece-se o seguinte objetivo em 2023:
38. Estabelecimento de protocolos com as varias associagbes da Dor para a co-

responsabilizagdo pela realizagdo do plano e pela angariacdo dos recursos
necessarios para a SIP PT.
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iii. Concretizacio da Residéncia da Pessoa com Esclerose /h‘b

Multipla.

Esta iniciativa, que ftransita do anterior mandato, sera continuada, com base na
constante procura de financiamento e candidatura do projecto. Continuardo a ser
abordadas perspectivas mais internacionais, com possivel envolvimento das nossas
congéneres europeias de modo a ganhar escala e despertar o interesse de mais
parceiros, sobretudo, os financiadores.

Para esta iniciativa ndo serado utilizadas métricas de avaliagdo.

iv. Continuar a trabalhar em consonancia com a European
Multiple Sclerosis Platform (EMSP), no desenvolvimento do
programa de formacéo dedicado a enfermeiros de EM
(MSNurse).

Esta iniciativa que arrancou em dezembro de 2019 sera continuada agora no terreno de
forma a dotar os vérios centros hospitalares do Pais, que ndo sejam centros de
referencia para a doenga de pelo menos um enfermeiro habilitado com esta formagéo
internacional.

Em 2023 para esta actividade o objetivo sera:

39. Formagéao de 5 enfermeiros;

iv. Co-organizacdo de uma ou varias sessoes Paralelas do XVII
Congresso Nacional da Esclerose Miltipla

Serdo convidados especialistas nacionais e internacionais, para animarem a(s)
sessdo(des) destinada a debater o Cuidar que decorrera(do) numa(s) sessédo(0es)
paralela(s) do Congresso da SPEM.

Em 2023 para esta actividade o objetivo sera:

40. Participacdo de 25 cuidadores/ técnicos terapéuticos.

J. Missao Angariar

A miss&o angariar teve o seu renascimento no ano de 2022 e cumpriu com os objetivos
principais, tendo sido ajustada as dificuldades e perspectivas existentes. Tornou-se
clara a importancia da mesma, no que diz respeito ao funcionamento auténomo da
SPEM e a necessidade que existe em envolver a sociedade, os parceiros sociais, as
empresas e instituicdes, neste leque de abrangéncia financeira.

Compete a Missdo Angariar, estabelecer sinergias e linhas de relacionamento inter-
empresariais, inter-institucionais que sejam facilitadoras e acrescentem valor aos
stakeholders das mais variadas iniciativas, que sejam promovidas pela SPEM.

Para o ano de 2023, estabelecem-se as seguintes agbes prioritarias:

+ Angariacdo de fundos através das mais variadas iniciativas culturais, sociais e
desportivas, validando sempre as relagdes interpessoais, culturais e sociais;
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+ Realizagdo de atividades de cariz desportivo e potenciadores da atividade%

fisica como fundamental para habitos de vida saudavel para as PcEM; %L‘d
> 43

« Sensibilizacdo para a Esclerose Mltipla, junto dos jovens, das empresas e
sociedade no geral, alertando para os sintomas e desmistificando a doenga;

* Apoio as delegacbes na promogdo de iniciativas e eventos que os promova
enquanto parceiro de proximidade e de utilidade social. Capacitagdo de
coordenadores para os contactos entre associacles e sécios, no
desenvolvimento das suas atividades;

+ Promog&o e divulgagdo da SPEM enquanto IPSS, ONGPD e ADUS, valida
enquanto veiculo de mudanga, a ser tldo em conta junto dos organismos
publicos, na tomada de decisdo & cerca das doengas neurodegenerativas,
nomeadamente, Esclerose Mdltipla;

+ Criagao de parcerias validas para impacto na vida das PcEM,;

« Coordenar as iniciativas no a8mbito da Celebragdo do Dia Mundial da Pessoa
com Esclerose Mdltipla;

* Angariagdo de parceiros, padrinhos e madrinhas SPEM,;
Em 2023 para estas a¢des prioritarias os objetivos sero:

41. Angariagdo de parceiros e estabelecimento de 2 (dois} protocolos entre a SPEM e
outras instituicdes, empresas e stakeholders;;

42. Angariacdo de 25 000,00 € de fundos privados e 45 000,00€ de fundos publicos
(Autarquias);

43. Adjudicacéo de 1 (um) padrinho ou madrinha para a SPEM.

Para além das agbes prioritarias elencadas transitam de 2022 as seguintes iniciativas/
projectos:

i. IntervEMc¢ao para a destigmatizacdo da PcEM no Trabalho e
na Sociedade.

Este projecto chapéu servira de mote aos pedidos de apoio que iremos submeter
institucionalmente as Autarquias e as Empresas com quem nos pretenderemos
relacionar.

Para esse efeito sera preparada uma brochura que acompanhara as solicitagbes de
reunido e os pedidos de apoio financeiro que iremos fazer chegar. Este pedido incluira
as verbas necessarias para o seu funcionamento e para todas as atividades das
Delegagbes que se dirijam para a obtencdo deste objectivo (na pratica deverdo ser
capazes de suprir todos os custos de funcionamento das delegagbes e uma parte dos
servigos centrais da SPEM).

44. Angariagdo de 15 000,00 € de fundos privados e 30 000,00€ de fundos publicos
(Autarquias);

20



2. SERVICOS NACIONAIS

A situagdo pandémica que se iniciou em 2020 e que ainda continua acabou por condicionar
bastante o processo de transformacao e integragdo dos servicos da SPEM. Assim sendo a
maioria dos servigos continuam sediados em Lisboa mas com uma projegéo potencial que ja
chega a todo pais. O objectivo em 2023 ¢ interligar todas as valéncias da SPEM, as que se
encontram na Sede com as que se realizam nas Delegagbes e fazer com que todas elas
funcionem em rede, distribuindo o trabalho e as responsabilidades e sendo capazes de
responder as solicitagbes de todas as PCEM que nos procurarem.

Em 2023, sera desenvolvida a Empresa Social de Cuidados Integrados para o Cérebro que
sera constituida nos termos aprovados na Assembleia Geral Ordinéria de 30 de novembro de
2019. Desta constara a Unidade de Formagéo em Esclerose Multipla e Doengas do Cérebro e
do Sistema Nervoso Central que conta desde este 2020 com uma dezena de funcionarios
habilitados como formadores.

A. Servigos centrais

Os servigos centrais da SPEM compreendem o secretariado, o apoio administrativo, os
motoristas, a sec¢do de contetdos e imagem, o suporte informatico e a nova seccéo
comercial e de angariagdo. Estes servicos constituem a base sobre a qual toda a
estrutura assenta e tem uma grande responsabilidade no objectivo da Conectividade
gue se continuara a prosseguir nos préximos dois anos. A equipa prevista para o ano de
2023 sera composta por:

1 Coordenadora a meio tempo;
1 Secretéria;

1 Administrativa;

1 Designer;

1 Editor Contelidos Multimedia;
1 Gestor de Redes Sociais;

1 Informatico;

2 Motoristas;

5 Voluntarios.

B. Servico Social

No ano de 2023, o Servigo Social da instituicdo pretende continuar a reforcar o seu
papel, no ambito de uma intervengdo de modelo sistémico, que possa envolver todos os
agentes (utentes, familia, equipa SPEM, comunidade, voluntarios, instituicdes) em prol
de uma resposta integrada as necessidades da pessoa com Esclerose Mdltipla e seus
familiares/cuidadores.

Desta forma e para qualificar a resposta dada, e tendo em conta a presenga de Servigo
Social nas Delegacgbes, pretende-se continuar a ter as reunides mensais para
constituicdo de massa critica, consolidacdo de informagdes e discussdo de casos
praticos.
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Pretendemos ainda avangar com um programa de webinares/EM’contros com o objetivo%
de informar e esclarecer acerca dos direitos da PcEM e seus familiares e cuidadores. O Ler
formato destes webinares passara por ser ndo s6 online, com divulgacdo nas
plataformas da SPEM, mas também fisico, nas delegagées. Em termos de —'L.e
periodicidade os webinares terdo frequéncia de dois em dois meses, num horario a
definir.

Os webinares terdo os seguintes temas:
» Saude Mental — Como prevenir?
« Turismo acessivel
» Acesso a produtos de apoio
» Sou cuidador informal e agora?
» Direitos sociais da PCEM

+ Apoios na Empregabilidade - I[EFP

Considerando que a saude primaria constitui muitas vezes o primeiro e continuado
ponto de contato para a PcEM, é de extrema importancia reforgar o contato com os
profissionais dos centros de saulde, sensibilizando-os para a doenga. Desta forma,
propomos criar sessdes de informacgéo/sensibilizagdo conjunta para os profissionais
destes centros de saude (administrativos, assistentes sociais, conselho de
administragao, fisioterapeutas, médicos, auxiliares de saude, enfermeiros e motoristas).

Para 2023 sera criado um projeto piloto para 5 centros de salde na area geografica de
Lisboa, relacionados com os hospitais de referéncia de Lisboa (Hospital dos Capuchos,
Hospital de Santa Maria, Hospital Amadora Sintra e Hospital Beatriz Angelo).

» Acothimento social da PcEM, cuidador e/ou familiar para
Diagndstico Social

* Encaminhamento para respostas sociais {internas ou externas)

. » Articulagdo com parceiros sociais {no caso de respostas
7 externas)

. Avaliac3o final e cessagdo da intervenciio

Figura 3: Processo de intervencgdo social utilizado na SPEM.
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Projectos

E de conhecimento geral que a redugdo do financiamento publico, é uma realidadé/%//b
incontornavel e com a qual uma parte substancial das IPSS, sendo mesmo a
esmagadora maioria, se debate quotidianamente. A SPEM néo é excegdo, mas por %
termos esse conhecimento, de ano para ano apostamos mais na procura de
financiamento externo {(candidaturas a financiamento de projetos, subsidios;-ﬂ»&
quotizacbes e donativos) e procuramos potenciar o financiamento interno (vendas e
prestacdes de servigos decorrentes da sua atividade operacional e outras atividades
complementares).

Por este motivo o Departamento de Projetos foi, durante o ano de 2022, reforgado com
a criacdo efetiva do departamento de angariacdo de fundos, o que tem permitido
aumentar o numero e qualidade das propostas apresentadas, bem como alargar o
leque de parceiros.

S&o bastantes as fontes de financiamento a que nos candidatamos anualmente, em
média 20, sempre com o objetivo de conseguirmos continuar a realizar a misséo da
SPEM e a procurar colmatar as seguintes necessidades sentidas pelos seus sécios:

Melhoria das Distanciamento
Isolamento .
. Desemprego respostas e nos servigos-
social i
servicos da SPEM utente
Falta de
sensibiliza¢do na
comunidade

Figura 4: Problematica Social abordada pela SPEM.
Dos projetos implementados, transita para o ano 2023 os seguintes projetos:
+ EM’Rede a nivel nacional.
+ Multiplas Escolhas, cofinanciado pelo POR Lisboa 2020.
+ + CO3S0 Emprego Empreendedorismo Social, cofinanciado pelo Alentejo 2020.

Importa tambéem referir que em 2023 prosseguiremos os esfor¢cos de ampliacdo da
atuagdo do Servigo Social via o trabalho em rede em colaboragdo com outros
profissionais que, embora sem conhecimento aprofundado da doenca {neste caso a
parceria com Assistentes Sociais na area da Saude deve ser preferencial), responderao
as necessidades da PcEM nas varias zonas do pais. .

A equipa nacional prevista para o ano de 2023 é composta por:
4 1/2 Assistentes Sociais;

1 Educadora Social;
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4 Estagiarios;

4 Voluntarios.

C. Psicologia
O servigo de psicologia tera como principais atividades para o ano de 2023:

1. Avaliacdo Psicoldgica e Neuropsicoldgica dos utentes que apresentem
essa necessidade;

2. Acompanhamento Psicologico;

b

Avaliacéo e Acompanhamento Psicolégico de Colaborares;

4. Continuagdo dos estagios académicos e profissionais na area da
psicologia clinica e da salde, de forma a dar reforgo na resposta na éarea
de intervencgéo clinica;

5. Acompanhamento dos grupos de auto-ajuda;
6. Sessdes de estimulagdo cognitiva aos utentes do CACI;

7. Criaggo de um protocolo entre a SPEM e um psiquiatra/servico de
psiquiatria para o auxilio do servigo de Psicologia e facilitagdo de
possiveis encaminhamentos urgente e ndo-urgentes;

8. Desenvolvimento de ac¢des de formagZ&o na area das doencas
neurodegenerativas e de outras tematicas que vdo de encontro &
intervencéo da Psicologia;

9. Auto-avaliagéo regular das sessdes de estimulagdo cognitiva, de forma a
monitorizar as necessidades de cada utente e manter de forma atualizada
0S Seus Processos;

10. Acompanhamento de um grupo terapéutico de apoio ao auxiliar de acéo
direta da SPEM.

A equipa prevista para o ano de 2023 é composta por:
2 Psicologos;
1 Estagiario.

D. EM’presa Social de Cuidados Integrados para o Cérebro

Esta empresa, cuja criacédo foi decidida em 2019, ira em 2023 iniciar a sua atividade
disponibilizando servigos para as PCEM e doentes de outras patologias do Cérebro e do
Sistema Nervoso Central.

O plano de desenvolvimento das atividades da empresa prevé ir integrando na oferta
terapéutica todas as restantes valéncias que a SPEM jé oferece bem como outras que
permitam tratar as comodidades associadas a EM e as restantes doengas do Cérebro e
manter funcionais e ativas as capacidades restantes dos utentes garantindo-lhes assim
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uma resposta integral e efectiva a complexidade da sua condicdo de pessoas com{“\)Qvi
deficiencia e doenga crénica melhorando-lhes a Saude e a Qualidade de Vida. > >

Tal como a SPEM a EM'presa ira de forma sustentada procurar desenvolver uma rede &L%
nacional de centros terapéuticos gue possam dar uma resposta efectiva as
necessidades destes cidaddos que nao cobertas convenientemente pelo SNS. Por este .
servigo sera negociado com o Estado um prego compreensivo justo que permita alargar l
este apoio terapéutico integral ao maior numero de utentes.
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3. ESTRUTURAS REGIONAIS

e

A existéncia de estruturas regionais é uma caracteristica distintiva da SPEM e que faz dela
uma verdadeira entidade de Utilidade Publica. De facto a SPEM viu-lhe reconhecido esse
Estatuto ja por duas vezes, pois é uma IPSS e uma ONGPD de ambito nacional. Também
importa referir que a SPEM foi reconhecida em 2019 pelo Ministério da Saude como
Associagado de Defesa do Utente da Saude (ADUS).

Este reconhecimento publico s é possivel porque soubemos criar lagos e estimular as PCEM
e as suas familias e amigos um pouco por todo o Pais. Assim existe desde ha mais de 20
anos um rede de estruturas regionais muito dinamica que é animada de ritmos e vitalidade
proprias que as tornam marcantes no seu relacionamento com as instituicdo locais que
acompanham e d&o apoio as PCEM.

Todas as estruturas regionais estdo envolvidas e participam no dia a dia da SPEM e
contribuirdo decisivamente para o programa e eventos dos Dias Internacional e Nacional da
Esclerose Multipla, respectivamente 30 de maio e 4 de dezembro de 2023.

1. POLO DE ANGRA DO HEROISMO - FAIAL, ACORES

O Pdlo da SPEM de Angra do Heroismo na itha do Faial procura ativamente novos voluntérios
e a disponibilizacdo de uma Sede a partir da qual possa projectar as actividades e receber as
PcEM e suas familias.

Atividades regulares:
¢ Reunigo de Coordenacgao periédica;
* Reunido com os associados (EM'Regibes);

* Contacto presencial e/ou telefdnico com os associados e levantamento da situacéo
regional das PcEM e das suas familias;

° Angariacdo de novos socios e voluntarios para a SPEM.
Eventos:

* Maio: Tertdlia e convivio entre PcEM, familias e terapeutas nas Comemoragées do
Dia Mundial da EM;

¢ Dezembro: Participagdo nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM,
integrada nas atividades da dire¢@o nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais.

« Janeiro a Dezembro: A restante lista de eventos do Pdlo vai sendo construida ao
longo do ano aproveitando o relacionamento institucional do Pélo da SPEM com as
varias entidades da sua rede Concelhia, nomeadamente autarquias, associagbes e
outras entidades sociais dos Concelhos que abrange e sera disponibilizada pela
coordenagéo do Pdlo assim que for possivel.

26

R
«



2. DELEGACAO DE SAO MIGUEL, ACORES

SNAN
A Delegagao de Sao Miguel nos Agores em encontra-se sediada na cidade de Ponta Delgada \/D/ /\/
junto da Associagéo de Doentes da Dor Cronica dos Agores a partir da qual projecta as 4 :
actividades e receber as PcEM e suas familias. @&3
~

Atividades regulares: 1 ‘t

Reunido de Coordenacgao periddica;
* Reunido com os associados (EM'Regides);

* Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da situagdo
regional das PCEM e das suas familias;

* Angariacgéo de novos socios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:

e Janeiro a Dezembro: Participagdo em varios eventos a convite dos Municipios da
llha de Sao Miguel e de outras associagdes de doentes, IPSSs ou ONGPDs;

* Maio: Tertalia e convivio entre PCEM, familias e terapeutas nas Comemoracgées do
Dia Mundial da EM;

* Dezembro: Participagdo nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM,
integrada nas atividades da diregdo nacional e em colaboragdo com 0s parceiros
locais.

3. DELEGAGCAO DE AVEIRO

Como principais objetivos para o ano de 2023, a Delegac&o de Aveiro pretende (I) encontrar
uma sede que seja o ponto de encontro, ndo s6 para as PcEM como para outras
organizagdes e instituicdes; (I} dar inicio a um conjunto de atividades regulares e periddicas
que tenham relacédo com as tradigbes da regido de Aveiro, e que constituam uma mais-valia
para os associados e contribuam para a divulgacdo da SPEM na regido de Aveiro; (lll)
consolidar a relagdo da Delegagéo de Aveiro com as instituicdes e organismos publicos e
associag¢Oes do sector social.

Pretende-se ainda alargar o numero de sécios da SPEM e procurar novos voluntarios que
partlhem a vontade de fazer acontecer e que ajudem a construir o caminho para o
cumprimento da miss&do da SPEM.

Atividades regulares:
« Contacto presencial e/ou telefonico com os associados;
+ Angariac&o de novos socios e voluntarios para a SPEM;

« Desenvolvimento de atividades de caracter Ilddico e/ou informativo com uma
frequéncia mensal;

+ Procura de parcerias com clinicas, ginasios, instituicdes de ensino, estabelecimentos
culturais, entre outros, para os sécios da SPEM,;
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Eventos: >

Dinamizag&o da pagina de Facebook da Delegacéo de Aveiro; (" }/
Procura de apoios por parte do Municipio e das juntas de Freguesia da regido; h
Procura de mecenas nas empresas da regido de Aveiro; {% Lgm

Divulgacao da SPEM nos 6rgéaos de comunicagdo locais.

Uma a duas vezes por més: Realizagdo do evento “Um Café, Uma Conversa e um
Abrago”;

Janeiro: Participa¢do nas celebrag¢des do S0 Gongalinho;

Fevereiro: 12 Sessao tematica sobre temas de interesse para as PcEM;
Abril: Almogo convivio;

Maio: Celebragdo do Dia Mundial da EM com exibigdo do filme “100 metros”;

e

unho: Exposigéo itinerante “A Minha EM invisivel”;

G

unho: 2% Sesséo tematica sobre temas de interesse para as PcEM;

Julho: Pic-Nic de Veréo;
Qutubro: 32 Sessdo tematica sobre temas de interesse para as PcEM;
Novembro: Celebrag&o do dia de S. Martinho com realizagéo de um magusto;

Dezembro: Celebragao do Dia Nacional da Pessoa com EM.

4. DELEGAGAO DE BEJA

A Delegacéo de Beja encontra-se sediada na Cidade e procura ativamente a disponibilizagao
de uma Sede a partir da qual possa projetar as atividades e receber as PcEM e suas familias.
No ultimo ano, ao abrigo do acordo com a Junta de Freguesia de Salvador e Santa Maria,
tivemos o usufruto do espago da antiga Escola Primaria do Bairro da Conceicéo, que ira ser
prolongado em 2023.

Atividades regulares a manter em 2023:

1.

Contacto presencial e/ou telefoénico com os associados e levantamento da situagéo
regional das PcEM e das suas familias;

Realizagdo periddica de encontros presenciais e ou virtuais com as PcEM e
cuidadores, fomentando o convivio, e a conetividade;

Prevista a participacdo de pelo menos um elemento da Coordenagédo nas 10
reunibes mensais promovidas pela Rede Social de Bejg;

Angariag&o de novos socios e voluntarios para a SPEM;

Participaggdo em eventos desportivos ou outros, nos quais a SPEM possa beneficiar
do bilhete solidario e ao mesmo tempo promover o contacto com as pessoas;

Participagao nas sessbes de atividade fisica, Presencial em Beja ou Online.
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Eventos: %

e Janeiro: Organizagdo do Almogo Convivio do dia de Reis, como promogao do
convivio e da partitha entre todos; ,@jﬂh
\

* Abril: Organizag&o da visita e da apresentagédo do livro de Candida Proenga no
ambito da rubrica “Roteiro Boa Viagem” em coordenag¢do com o Municipio de Beja; M
e Abril: Participagdo da Delegacao na Ovibeja, com espacgo de convivio e angariagdo;

¢ Maio: Organizagéo do I Pic-nic da Delegacdo de Beja, com promogéo do convivio e
da partilha entre as PcEM, seus familiares, amigos e Entidades Locais convidadas;

* Maio: Organizagdo de uma Palestra em Beja, integrada na Comemoracédo do Dia
Mundial da EM, com o objetivo de informagéo e convivio entre PcCEM, familias e
terapeutas;

¢ Junho: Participagao na Feira do Campo Alentejano, Aljustrel 2023 - Participar com
o objetivo de divulgar a delegagéo e angariagéo de fundos com a venda de brindes,
t'shirts, doces e produtos artesanais para financiamento da estrutura;

¢ Setembro: Participa¢do na Feira de Ferreira do Alentejo 2023 e Patrimonios do
Sul - Participar com o objetivo de divulgar a delegagdo e angariagdo de fundos com
a venda de brindes, t'shirts, doces e produtos artesanais para financiamento da
estrutura;

¢ Dezembro: Mostra de materiais desenvolvidos por pessoas com Esclerose Mltipla
da regiao;

* Dezembro: Participacdo nas atividades do Dia Internacional da Pessoa com
Deficiéncia, em colaboragédo com os diferentes parceiros locais;

¢ Dezembro: Participagdo nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM,
alinhadas com as atividades da dire¢@o nacional e em colaboragédo com os parceiros
locais;

* Dezembro: Organizagao do Almogo Convivio de Natal como promog&o do convivio
e da partitha entre todos.

5. NUCLEO DE BRAGANCA

O pdlo de Braganca da SPEM foi criado em abril de 2020, ja em plena pandemia. Neste
periodo, os contactos com os portadores de EM do distrito ficaram limitados a encontros via
plataforma Zoom ou conversas telefénicas. Fizeram-se alguns contactos pessoais, mas néo
tantos quanto era desejavel.

Espera-se que em 2023 a SPEM Braganga se possa desenvolver em pleno junto de doentes,
familiares/cuidadores e instituigbes da regido.

O Nicleo de Braganga definiu como objetivos para 2023:

» Reunir os portadores do distrito e procurar perceber quantos existem, em que hospitais
s&o assistidos e quais as suas necessidades;

« Criar atividades/terapias presenciais proprias ou através de parcerias com outras
instituicdes/empresas;
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* Incrementar as relagdes com organizagbes da regido;

s

« Encontrar uma sede: ter um espaco préprio, onde possa funcionar a sede da Spem @&M
Braganga, é uma das prioridades deste Nucleo para 2022. Para esse efeito, ja se
estabeleceram contactos com autarquias locais, para a cedéncia de um lugar, sem
despesa de aluguer para a SPEM.

« Promover a angaria¢éo de fundos;

Atividades regulares:

* Reunido mensal de delegados efetivos e suplentes para coordenagdo das
actividades e preparagao de eventos;

* Realizagdo de encontros mensais com PcEM e familiares para promover o convivio
entre os portadores de EM/s6cios da SPEM. Podera ser um café, um almogo ou um
jantar;

¢ Contacto presencial e/ou telefonico com os associados e levantamento da situagdo
regional das PcEM e das suas familias;

¢ Realizacdo de “Caminhadas mensais” promovendo a pratica de exercicio fisico, as
caminhadas, a realizar uma vez por més, promoverdo o contacto entre doentes.
Oferta de aguas e brindes aos participantes;

* Estabelecimento de Protocolos com empresas/institui¢ées: Enquanto a SPEM
Braganga n&o tiver condigdes fisicas para organizar atividades/terapias proprias,
prevé a celebragdo de protocolos com instituicdes e empresas, para redugdo de
custos em diversas areas: fisioterapia, pilates clinico, yoga, hidroterapia, psicologia,
etc.;

* Angariacdo de donativos afravés da realizagdo de uma campanha junto de
empresas locais, no sentido de angariar verbas para o funcionamento do Nucleo;

* Angariagéo de novos sécios e voluntarios para a SPEM.
Eventos:

* Ao longo do ano: Realizagdo de Webinars/workshops sobre diversos temas como
por ex:

* |ncontinéncia
¢ Equilibrio e quedas
° Artistas com EM

* Durante o ano: Colaboragdo com Escola de Miasica na divulgagcdo e
implementagéo da Musicoterapia juntoc das PCEM e suas familias;

° Durante o ano: Colaboragdo com o Corpo de Bombeiros na divulgagédo da EM e
da SPEM: uma vez que s8o os bombeiros que transportam os doentes, Braganga
procurara dar a conhecer a SPEM através dos soldados da paz;

= Durante o ano: Realiza¢do com o Instituto Politécnico de Bragancga de Agéo(ées)
de divulgacdo da EM e da SPEM na Escola Superior de Saude: o objetivo é
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solicitar o apoio da instituicdo de ensino superior para projeto nas areas da salde e

do desporto;
\
°* Maio: Participagcdo na Feira do Emprego e Solidariedade: a presenca nes’fe[%‘>
certame é uma oportunidade para dar a conhecer a SPEM a comunidade; %}ﬁ%

¢ Maio: Comemoragido do Dia Mundial da EM - Tertulia e convivio entre PcEM,
familias e terapeutas; ’

¢ Dezembro: Participa¢do nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM,
integrada nas atividades da diregéo nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais.

6. NUCLEO DE CASCAIS

O Nucleo da Cascais esta sediado nas antigas instalagSes da Junta de Freguesia de Cascais
junto & sede do concelho. Estando assim reunidas condi¢cbes para em 2023 realizar as
seguintes atividades:

Atividades regulares:
¢ Reunido de Coordenagao periddica;
* Reuniao com os associados (EM'Regides);

¢ Contacto presencial e/ou telefonico com os associados e levantamento da situagéo
regional das PcEM e das suas familias;

° Angariagao de novos socios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:

* Maio: Tertulia e convivio entre PcEM, familias e terapeutas nas Comemoragoes do
Dia Mundial da EM;

* Dezembro: Participacdo nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM,
integrada nas atividades da diregdo nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais.

+ Janeiro a Dezembro: Alista de eventos do Nucleo vai sendo construida ao longo do
ano aproveitando o relacionamento institucional do Nucleo da SPEM com as varias
entidades da sua rede Concelhia, nomeadamente autarquias, associages e outras
entidades sociais dos Concelhos que abrange e sera disponibilizada pela
coordenacao do Nucleo assim que for possivel.

7. DELEGAGCAO DE CASTELO BRANCO

A Delegagéo de Castelo Branco enconira-se dispersa no distrito e procura ativamente novos
voluntérios e a disponibilizagdo de uma Sede a partir da qual possa projectar as actividades e
receber as PCEM e suas familias. Ainda assim prevé realizar em 2023:

Atividades regulares:
* Reunido de Coordenacao periddica;

* Reunido com os associados (EM Regibes);
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* Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da situagéo
regional das PcEM e das suas familias; (‘i% N

° Angaria¢ao de novos sécios e voluntarios para a SPEM. //Y—e

Eventos:

e Janeiro a Dezembro: Participagéo em varios eventos a convite de entidades da Rede
Social de Castelo Branco e de outros concelhos;

* Maio: Tertdlia e convivio entre PcEM, familias e terapeutas nas Comemoragdes do
Dia Mundial da EM;

* Dezembro: Participacdo nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM,
integrada nas atividades da dire¢do nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais.

8. DELEGACAO DE COIMBRA

A Delegagéo de Coimbra encontra-se sediada no Centro Hospitalar Universitario de Coimbra
(CHUC, instalagdes cedidas pela Liga de Amigos do Hospital). Todo o trabalho desenvolvido
por esta delegagdo pauta-se pela proximidade, didlogo e cooperagdo com as restantes
delegacbes e constante ligagdo com a Sede. Realiza as actividades focando-se na
proximidade participativa dos utentes e cuidadores. A maior parte das iniciativas baseiam-se
na centralidade e luta pela consagracdo do exercicio e direitos dos utentes, bem como na
promog&o da sua qualidade de vida e bem estar. Procuramos reiteradamente lutar por uma
sociedade mais justa e mais inclusiva, lutamos por ganhar voz e espago para manter o Lema
do “Utente no Centro”.

Atividades regulares:

+ Reunido semanal entre a Coordenac¢do, mantendo a avaliacdo das actividades
desenvolvidas ou projecgéo de novas adaptagbes ou reajustes.

» Realizagdo semanal de encontro virtual com as PcEM e cuidadores, fomentando a
ligagdo e sempre conectividade;

+ Sessdes semanais de Escrita Criativa e Informatica.

+ Treinos semanais de marcha e corrida EM'Forga;

+ Reuni&o regional regular com os associados (EM’Regites);

« Angariagéo de novos sécios e voluntarios para a SPEM;
Eventos:

+ Janeiro: Realizacdo em videoconferéncia do EM'WORKSHOP -“A minha salde
mental”;

- Fevereiro: Realizacdo presencial - Terttlia Viver com doenga Crénica no Dia do
Doente;

« FEevereiro: EM’ Exposic¢édo de Fotografias tiradas por PcEM;
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* Margo: EM Consulta - " Alimentagéo saudavel”;

« Abril: Realizagdo do Almogo de Pascoa para socios, cuidadores e doadores para\"‘J )
promogao do convivio e angariacdo de fundos; r§&%\a

» Abril: Campanha de Angariacéo de Fundos - "Cac¢a ao Ovo";

=

aio: Dia Mundial da EM em articulagdo com a Sede e as Esfruturas Regionais; -ﬁ:\\

<

aio: Caminhada Em Forga - Desporto e angariacéo de Fundos;

<

aio: Dinamizag@o Campanha de Ang. Fundos - Tema Motivacional

« Maig: Participagao na Festa da Flor de Coimbra 2023 - Participar com o objetivo de
divulgar a delegacado e angariacdo de fundos com a venda de brindes, t'shirts, doces
e produtos artesanais para financiamento da estrutura;

« Junho: Realizagdo do EM'Consulta - “Foi Diagnosticad@ com EM. E Agora?”’ -
Esclarecimento de Duvidas e Medos;

« Junho: Passeio Acessivel EM Aveiro (colaboragao inter Delegacgtes);

+ Julho: Realizagdo do Almogo pick-nick quase EM’ Férias com o objectivo do
convivio e da angariagdo de fundos, em Coimbra (local a definir); '

+ Setembro: Realizagdo do EM’Workshop - "Osteopatia o que é ?” para
esclarecimento, e conhecimento desta atividade terapeutica;

« Setembro: Participagao na Feira dos Espantalhos Coimbra 2021 - Participar com o
objetivo de divulgar a delegacéo e angariagdo de fundos com a venda de brindes,
t'shirts, doces e produtos artesanais para financiamento da estrutura;

+  Qutubro: Apresentagéo de Textos - Grupo Escrita Criativa ;

+  Qutubro: Realizacdo da Exposi¢éo ltinerante dos Sintomas Invisiveis em Local a
Designar

* Novembro: Realizagdo do magusto de Sdo Martinho - Castanhas EM’'Brasa —
Castanhas e Nozes com o objectivo do convivio e da angariagdo de fundos, em
Coimbra;

+ Novembro: Realizagdo de Agdo de Sensibilizagdo “O Cuidador Informal” - junto da
comunidade com o apoio da Junta de Freguesia e da Rede Social de Coimbra;

+ Dezembro: Realizacdo do Almogo de Natal com o objectivo do convivio e da
angariag&o de fundos, em Coimbra;

+ Dezembro: Realizagdo das Vendas de Natal com o objectivo da angariagdo de
fundos, em Coimbra.

9. DELEGACAO DE EVORA

A Delegagédo de Evora encontra-se sediada na cidade numas instalacBes cedidas
pela Camara Municipal a partir da qual projecta as actividades e recebe as PcEM e
suas familias.
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Atividades regulares:

*

Contacto telefonico e virtual com os associados e levantamento das necessidades e
outras informagdes da situac&o regional das PcEM e das suas familias;

A

s,

Reuni&o mensal entre a Coordenagéo, a equipa técnica e as PcEM e suas familias. *\‘F{

Esta sessao tem como objectivos a partilha e a avaliagdo das actividades;
Reuni&o regional regular com os associados (EM’Regides);
Presenca regular no Jornal Regional Diario do Sul;

Angariagdo de novos sdcios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:

Janeiro: Recolha de Testemunhos de PcEM e cuidadores - EM'Caminha, em
Plataforma virtual, para o canal de Youtube da SPEM,;

Janeiro: Sessdo de Esclarecimento sobre Atestado Multiusos e Direitos da PcD
(HESE)

Fevereiro: Webinar sobre a Salde Mental e a EM;
Marco: Aula aberta de Pilates na sede da SPEM Evora;

Abril: “Em busca dos ovos da Pascoa” - Caminhada holistica com PcEM e
cuidadores no Alto de S. Bento

Maio: Emissdo Comemorativa do Dia Mundial da Esclerose Multipla — 30 de Maio
de 2022;

= Podcast comemorativos com sdcios e delegagéo;
= Associa¢do as comemoragdes Nacionais da SPEM.

Junho: Participacdo na Feira de S. Jodo 2023 - Participar com o objetivo de divulgar
a delegagdo e angariagdo de fundos com a venda de brindes, t'shirts, produtos
artesanais para financiamento da estrutura. Apresentar no evento a Exposicao "MS
inside out" - Casa da Esclerose Mlltipla da Merck;

Setembro: Apresentacgdo do Livro "Cicatrizes do Corpo e da Alma" — 24 de setembro
de 2022;

Outubro: Caminhada pela Luta contra o Cancro em conjunto com outras entidades;
Novembro: Webinar sobre Emprego e EM;
Dezembro: Comemoragdes do Dia da Pessoa com Deficiencia;

Dezembro: Comemoragdes do Dia Nacional da Esclerose Multipla — Convivio de
Natal.

10.DELEGAGAO DE FARO

A Delegagéo de Faro encontra-se sediada na Cidade em instalagdes cedidas pela Camara
Municipal e foi recentemente ampliada para 6 salas e uma arrecadacéo.
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Atividade regular:

©

@

Reunido de Coordenacgao periédica;

Reunido com os associados (EM'Regides); %

Contacto presencial e/ou telefonico com os associados e levantamento da situacgéo
regional das PcEM e das suas familias;

Angariagéo de novos sdcios e voluntarios para a SPEM. \TM

Eventos:

Maio: Tertulia e convivio entre PcEM, familias e terapeutas nas Comemoragoes do
Dia Mundial da EM;

Dezembro: Participagdo nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM,
integrada nas atividades da diregdo nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais.

Janeiro a Dezembro: A lista de eventos da Delegacéo vai sendo construida ao longo
do ano aproveitando o relacionamento institucional da Delegagdo da SPEM com as
varias entidades da sua rede Distrital, nomeadamente autarquias, associagdes e
outras entidades sociais do Distrito e sera disponibilizada pela coordenagéo da
Delegacao assim que for possivel.

11. DELEGAGAO DA GUARDA

A Delegagcdo da Guarda encontra-se sediada na cidade da Guarda e procura a
disponibilizagdo de uma Sede a partir da qual possa projectar as actividades e receber as
PcEM e suas familias.

Atividade regular:

L]

Reunido de Coordenagao periddica;
Reunigo com os associados (EM’Regides);

Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da situagéo
regional das PCEM e das suas familias;

Angariagéo de novos sécios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:

Janeiro: Reunido de Coordenacao para planificagdo das actividades a desenvolver
durante o ano de 2022;

Maio: celebracdo em articulagdo nacional do Dia Mundial da EM;

12 Semestre: Sessdo de esclarecimentos para novos associados ou cuidadores das
condi¢des de acesso a actividades na piscina municipal e outros em espaco a
disponibilizar pela Camara Municipal da Guarda;

4° Trimestre: Reunido de Coordenagdo para balango de atividade e propostas de
novos eventos;
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* Dezembro: celebragéo em articulagdo nacional do Dia Nacional da Pessoa com

EM.
12.DELEGACAO DE LEIRIA :gk

A Delegacéo de Leiria encontra-se sediada na Cidade em instalagdes arrendadas. \LU‘"

Atividade regular: TT"/

¢ Reunido de Coordenagao periddica;
¢ Reunido com os associados (EM'Regides);

* Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da situagéo
regional das PCEM e das suas familias;

* Angariagéo de novos socios e voluntarios para a SPEM.

Atividades Ocupacionais e Formativas:

+ Passeios, Ateliers de costura e artisticos, atividades lidicas (jogos de tabuleiro,
populares e digitais), formacgéo literaria em Saude, em Culinaria, em Dogaria e em
Informatica.

Atividades Desportivas e Terapéuticas:
+ Fisioterapia, SGA, Hidroginastica.
Eventos:

« Janeiro: Realizagdo do 1° Encontro de Socios 2023 - Assembleia Regional nas
instalacdes da Delegacgéo;

» Fevereiro: Realizacdo no Dia Mundial da Nutella do EMWORKSHOP - “Uma tarde
mais doce”;

« Fevereiro: Realizacdo no Dia dos Namorados do Desafio - “Grava a tua
Declaragcdao de Amor”;

= Fevereiro: Realizagdo do EM’PARTILHA - FESTIVAL das SOPAS com os sdécios da
delegacao de Leiria da SPEM a partilharem saberes, experiéncias e motivagdes;

+ Margo: Comemoragéo do Dia Internacional da Mulher;

* Margo: Participagao no Dia Mundial do Sono no EMWORKSHOP - “A importancia do
Sono” organizado nas instalagbes da Farmacia Moreira Padrdo, na Batalha
enquadrado no Projeto (Re)Comego;

= Margo: Comemoragao do Dia Mundial do Teatro;
» Abril: Comemoragéo do Dia Mundial da Atividade Fisica (06/04);

« Abril: Realizagdo do EM’Workshop - “Uma tarde mais DOCE com Belinha
Gulosa” com os sdcios da delegagdo de Leiria da SPEM a partilharem saberes,
experiéncias e motivagdes;
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Abril: Realizagdo do EM’Palestra com Maria Jodo Cardeira - “Como prevenir a
Depresséo”;

Maio: EM’Movimento - Participagdo na Feira de Maio - De 1 a 31 de maio decorre a
maior festa da Regido Centro, a Feira de Maio, em Leiria. Durante um més iremos
estar presentes nesta festividade com a venda de rifas, licores, compotas e outros
artigos elaborados pelos utentes mas iremos, sobretudo, dar a conhecer o trabalho
realizado pelo SPEM, esclarecer a comunidade sobre a patologia, filiar sécios e
recrutar novos voluntarios para colaborar com a Coordenacdo nas atividades da
delegagao.

Maio: Realizar um Evento Solidario no Dia Mundial da EM (A programagao deste
dia esta em fase de elaboragéo pela Coordenagéo);

Junho: Participagéo na Festa da Marinha Grande nos dias 2, 3 e 4;

Junho: Realizaggdo no dia 18 do Almogo Comemorativo do 24° Aniversario da
Delegacgéo de Leiria;

Julho: Realizagéo no dia 22 do tradicional Pic Nic Anual da SPEM Leiria no Parque
de Merendas da Barosa;

Setembro: EM'Movimento - Realizagdo da Colénia de Férias 2023 no Campo
Aventura (local ainda em confirmagéo);

Outubro: Realizagdo do EM’Workshop - “Uma tarde mais DOCE” com os socios da
delegacao de Leiria da SPEM a partilharem saberes, experiéncias e motivagoes;

Novembro: Dia 5 de novembro comemora-se o Dia Mundial do Cinema, assim,
iremos ver um filme (a designar) numa sala de cinema, em Leiria. No final da
atividade iremos levar os nossos utentes a lanchar;

Novembro: No dia 20 de novembro celebra-se o Dia Nacional do Pijama, deste
modo, iremos organizar uma festa do pijama, com diversas atividades (a definir) e a
pernoitar na sede da delegagédo de Leiria da SPEM;

Dezembro: Durante o més de dezembro Leiria imbui-se do espirito Natalicio, e
realiza diversas atividades comemorativas desta época festiva. Iremos estar
presentes no Leiria Cidade Natal, aos fins de semana, com a venda de rifas, licores,
compotas e outros artigos elaborados pelos utentes mas iremos, sobretudo, dar a
conhecer o trabalho realizado pelo SPEM, esclarecer a comunidade sobre a
patologia, filiar soécios e recrutar novos voluntarios para colaborar com a
Coordenagéo nas atividades da delegagéo;

Dezembro: No dia 4 de dezembro assinala-se o Dia Nacional da Pessoa com EM,
neste sentido, e por forma a consciencializar e sensibilizar os cidaddos e os
governantes para a nossa causa, iremos organizar varias atividades em Leiria
(programa em elaboragéo);

Dezembro: Para festejar a quadra natalicia iremos organizar um Almogo de Natal
(em local a definir) para todos os sécios da Delegagao Distrital de Leiria da SPEM:;

Dezembro: Reunido entre Coordenacéo, Equipa Técnica e Voluntarios para Balango
Anual das atividades realizadas e servigos prestados na Delegacdo de Leiria da
SPEM, durante o ano de 2023.
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13.DELEGAGAOQ DE LISBOA

A Delegacéo de Lisboa, da Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla, encontra-se sediado
na Freguesia de Marvila, em instalagbes arrendadas a Camara Municipal de Lisboa. Tendo os
seus servigos distribuidos por dois edificios que partilha com a Diregdo Nacional. Edificio 1
cito na Rua Z&fimo Pedroso n® 66 e o Edificio 2 cito na Praga David Leandro de Almeida.

No Edificio 1, decorrem os servigos de Centro de Atividades e Capacitacdo para Incluséo
(CACI) da Delegagdo de Lishoa e ainda os Servigos Administrativos (Secretariado,
Comunicagao, Contabilidade e Tesouraria), a Neuroreabilitagéo e a Psicologia. No Edificio 2,
funciona o Servigo Social e os restantes Servicos da Delegagdo: o Servico de Apoio
Domigiliario, o Centro de Atendimento e Acompanhamento e Reabilitagdo da Pessoa com
Deficiéncia e Incapacidade (CAARPD), a Lavandaria Social, a Loja Social e o Atelier de
Costura.

Atividades regulares:
* Reunido de Coordenagio periddica;
* Reunido com os associados (EM'Regides);

° Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da situacéo
regional das PcEM e das suas familias;

* Levantamento em colaboragdo com o Servico Social da situag@o regional das
pessoas com Esclerose Mlltipla, familiares e ou cuidadores, vem como 0 seu
encaminhamento e ou acompanhamento de acordo com o diagnostico da situagao

¢ Angariagdo de novos socios e voluntarios para a SPEM.
Apoio Domiciliario - SAD:

Na resposta social de Servico de Apoio Domiciliario é necesséario aumentar as
integracgtes, de forma a cumprir 0 protocolo com a Seguranca Social, uma vez que,
devido a varios Obitos em 2022, o nimero de utentes se encontra abaixo do protocolado
(7 utentes, com protocolo para 9 utentes e capacidade para 24).

Importa salientar de que a grande maioria dos utentes acompanhados em SAD, estéo
integrados em CACI (apenas trés deles ndo estdo). Esta realidade beneficia, reforga e
valoriza o trabalho em articulagéo feito no domicilio, criando uma continuagéo e um
feedback continuos para a intervengéo desenvolvida em CACI.

Pretende-se manter a formagé@o com a equipa de ajudantes de agéo direta, conscientes
de que a formacgao continua € uma mais-valia para melhores cuidados:

Projeto Cuidar de Quem Cuida - Equipa | Prevé-se a manutengdo deste projeto
direcionado para as ajudantes de ac&o direta, no @mbito da sua formagéo anual.

No ano de 2023, a formag&o estard direcionada para as questdes relacionais e
comunicacionais e sera liderada pela Diretora técnica do SAD e pela Diretora Técnica
do CACI. O objetivo é promover o conhecimento pessoal e interpessoal, valorizando a
pessoa e o seu trabalho e importancia na equipa.
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Centiro de Actividades e Capacitacéo para a Inclusado - CACI:

E uma resposta social tipica protocolada com a Seguranca Social, que tem um acordo
de cooperagdo para 19 pessoas e uma capacidade para 20 pessoas, portadoras de /)b

!

Esclerose Multipla, tendo em 2021 alterado a sua designacio de Centro de Atividades
Ocupacionais (CAQO), para Centro de Atividades e Capacitagdo para a Inclusdo de ‘%&%
acordo com a nova legislagdo para este tipo de respostas sociais protocoladas com a t
Seguranga Social ( Portaria n.° 70/2021, publicada no Diario da Republica n.° 60/2021,

Série | de 2021-03-26)

A intervengdo desenvolvida no Centro de Atividades e Capacitagdo para a Inclusdo
Ocupacionais (CACI), no ano de 2023, prelende dar conlinuidade a um lrabalho em
equipa multidisciplinar, onde predomina a metodologia do Modelo de Desempenho
Ocupacional e a manutencgéo da relagéo terapéutica ja estabelecida que é fundamental
para o decorrer do processo terapéutico e resultados do mesmo através do
desenvolvimento de atividades ocupacionais e socialmente Uteis.

Pretende-se assim:

« Contrariar a tendéncia para o isolamento e perda da identidade pessoal;
+ Construgéo ou fortalecimento da identidade;

+ Construgao de relacionamentos e interagdo com a sociedade;

+ Fortalecimento da autoestima;

+ Preservar ou melhorar o desempenho das atividades cognitivas sensoriais e
motoras.

O Centro de Atividades e Capacitagdo para a Inclusdo, tem como objetivos
« Criar condigbes que visem a valorizag8o pessoal e a integragdo social de
pessoas com deficiéncia

= Promover estratégias de desenvolvimento de autoestima e de autonomia
pessoal e social

« Proporcionar a transigdo para programas de integracdo socioprofissional
quando aplicavel

» Assegurar a prestagéo de cuidados e servigos adequados as necessidades e
expectativas dos utilizadores.

Pretendemos organizar os nossos servicos em duas unidades funcionais, destinadas a
operacionalizagéo das areas de intervencado previstas e tendo em conta o perfil e as
necessidades dos nossos so6cios.

« Unidade Funcional | - Atividades ocupacionais; Atividades terapéuticas; Atividades
de interagdo com o meio, com capacidade para 15 utentes;

» Unidade Funcional Il - Atividades socialmente Uteis; Atividades de qualificacdo para
a incluso social e profissional, com uma capacidade para 5 utentes.

A Equipa para o desenvolvimento do trabalho planeado para CACI! no decurso do ano
2023 sera, de acordo com o protocolado com o Instituto da Seguranga Social,
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constituida por uma Terapeuta Ocupacional, em simultdneo Diretora Técnica da
resposta social, uma Terapeuta da Fala, uma Animadora Sociocultural, uma Técnica de
Servigo Social, um Fisiatra, um Fisioterapeuta, um Auxiliar de Agédo Direta, um Motorista
e varios Colaboradores voluntarios de diferentes areas.

Os_Destinatarios da resposta social CACI serdo, no decorrer de 2023, utentes
portadores de Esclerose Mdltipla e de outras patologias do cérebro.

E nossa intengdo divulgar através dos meios de divulgacdo da SPEM esta resposta
social de forma a aumentar o nimero de individuos a frequenta-la, de forma a poder dar
resposta a 20 individuos de idades superiores a 16 anos.

Estes 20 utilizadores serdo distribuidos pelas duas unidades Funcionais do CACI,
Unidade Funcional 1 (Atividades Ocupacionais) e Unidade Funcional 2 (Atividades
Socialmente Uteis).

Actividades, prevé-se continuar a desenvolver as atividades habituais do Centro de
Atividades Ocupacionais e que ja fazem parte da rotina dos nossos clientes,
nomeadamente:

= Atualizagao diaria do calendario;

« Atividades de treino de escrita e célculo;

+ Atividades de estimulagZo cognitiva;

« Atividades de movimento;

« Atividades criativas.

Novas actividades, E também nosso objetivo, enquanto equipa do Centro de Atividades
e Capacitag&o para a Inclus&o, promover a saude, o bem-estar e a participag&o na vida
em sociedade através do envolvimento em atividades e ocupagdes que promovam um
bem-estar geral nos nossos utentes. Isto porque partimos do pressuposto de que ©
envolvimento em ocupagbes uteis estrutura a vida diaria e contribui para a saude e
bem-estar.

Em 2022 pretende-se dar continuidade a esta reestruturagdo com o recurso a estas
atividades socialmente util, com vista a satisfagdo das suas necessidades sociais e
comunitarias, bem como consubstanciar uma légica de qualificagdo formativa e de
experiéncia funcional do cliente, com inerentes mais-valias no seu desenvolvimento
pessoal, formativo e social, e consequentemente um importante contributo civico a favor
da comunidade onde se insere.

Estao criados 4 espagos para o desenvolvimento das atividades sociais:
+ Lavandaria Social,

« Atelier de Costura e Manualidades,

»  Café Social,

+ Loja Social.
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Em simultaneo véao desenvolver-se atividades individuais e de grupo de estimulagéo
cognitiva, com a orientagdo da Psicologia. Nestas atividades pretende-se amenizar os
déficits neurocognitivos e desenvolver as habilidades cognitivas necessérias para °

controlar e regular os pensamentos, emogbes e agdes, beneficiando assim o bem-estar @Lﬂm
psicoldgico e permitindo o desenvolvimento de uma visdo positiva sobre si mesma, ',
sobre os outros e sobre a vida.

Participacdo em Eventos, prevé-se a realizagdo de atividades de exterior com caracter
ludico-recreativo e tematicas, que pretendem dar a oportunidade de enriquecer as
experiéncias socioculturais dos utentes incentivando a sua participagéo ativa na
comunidade. Alguns dos eventos de 2023 em que ja esta prevista a participacao s&o: o
Carnaval, o Dia Mundial da Esclerose Multipla, os Santos Populares, os Dias de Praia,
o Dia Nacional da Esclerose Multipla e o Natal.

Parcerias, no ano de 2023, o Centro de Atividades e Capacitagdo para a Inclusio,
pretende dar continuidade as parcerias ja estabelecidas e criar novas parcerias que
permitam o melhor desenvolvimento das novas atividades ocupacionais.

Centro de Atendimento, Acompanhamento e Reabilitagdo da Pessoa com
Deficiéncia e Incapacidade — CAARPD:

Tem como base o trabalho desenvolvido no ano de 2022, o Servigo Social pretende
continuar a desenvolver um trabalho cada vez mais proficuo na area da
empregabilidade da Pessoa com Esclerose Mdltipla.

Esta necessidade prende-se com a celeridade dos diagndsticos e o aparecimento de
uma populagéo cada vez mais jovem que, face as adversidades da doenca e ao
desconhecimento das empresas, acaba por sair precocemente do mercado de trabalho.
Essa saida abarca consigo todas as consequéncias negativas em termos sociais e
economicos que se repercutem em todo o quadro da doenca.

Por outro lado, com o diagndstico, muitas pessoas acabam por ndo conseguir voltar a
desempenhar as suas profissdes, razdo pela qual € necessaria uma reconverséo
profissional, com percurso de trabalho de competéncias e formacao.

Por estes dois motivos, a taxa de desemprego na pessoa com EM é elevada, assim
€Omo O recurso precoce as pensdes por invalidez.

Nesta medida torna-se imperativo atuar sobre esta realidade que continua a ser
evidente nas pessoas acompanhadas na resposta social de CAARPD.

Dessa forma, e para dar resposta as prioridades definidas, prevéem-se, no ano de
2023, as seguintes atividades:

1. Promover a integracdo do Projeto Negdcio Social — Atelier de Costura,
Lavandaria e Loja Social.

Este projeto, criado com o financiamento do Prémio Fidelidade Comunidade para o
primeiro ano de implementacao, pretendeu integrar pessoas com EM acompanhadas no
ambito da resposta social de CAARPD com o objetivo de:

1. (Re)aquisico de rotinas laborais;
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2. Reforco dos contactos sociais;

3. Aprendizagem de novas competéncias; {

t

4. Autoidentificacéo de fragilidades/incapacidades para permitir encontro de
estratégias de ultrapassar.

No ano de 2022, ainda no contexto de pandemia, nao foi possivel concretizar em pleno
a operacionalizagdo deste projeto, nomeadamente no que diz respeito & Loja Social. O
acesso a esta loja é feito por uma porta sem acessibilidade e luminosidade, o que faz
com que a Loja esteja exposta a fatores climatéricos (frio, chuva e calor) que ndo
permitem a permanéncia de utentes neste projeto.

EN

Ja foram realizados dois pedidos para remodelagdo da porta para uma porta de vidro,
que possa estar fechada, no entanto tal ndo se concretizou no ano de 2022. Espera-se,
por isso, a sua concretizagdo e reabertura no ano de 2023.

Assim sendo, pretende-se continuar a promover a integracdo de utentes de CAARPD
nos negoécios sociais, alcangando os objetivos tragados com a concretizagdo deste
projeto. Com esta integrago efetiva € objetivo relangar os negécios sociais de forma a
gerarem lucro que possa ser repartido com os utentes, como estimulo para a sua
produtividade.

2. Reforgar o contato e intercambio com empresas através da sensibilizagao

Sendo a area dos Recursos Humanos a “porta de entrada” na contratagio é objetivo
chegar a estes profissionais de forma a sensibilizar para as caracteristicas da doenga e
para o processo de emprego apoiado como uma mais-valia para a integracéo de PCEM
e para o cumprimento de requisitos legais.

Propomos-mos, em 2023, a realizar duas agdes de sensibilizagdo, neste ambito, de
forma a alcangar pelo menos 10 empresas, com quem seja possivel formalizar
protocolo de acao.

Unidade de Neuroreabilitagdo:

A Neuroreabilitagdo € uma area da medicina fisica e reabilitagdo responsavel pelo
diagnostico, prevengdo e tratamento das incapacidades que resultam de uma doenga
no sistema nervoso central e/ou periférico.

Na Delegagdo de Lisboa, a Unidade de Neuroreabilitagdo, presta cuidados e
tratamentos de fisioterapia, terapia ocupacional e terapia da fala. Por outro lado, é
prestado auxilio na aquisicdo/cedéncia de produtos de apoio para a promoc¢ado da
autonomia e melhoria da qualidade de vida.

Este servigo é disponibilizado a todos os sdcios da SPEM assim como & populagdo em
geral, que necessite de cuidados de salde nas areas de intervencdo acima
mencionadas. Para cada utente, é concebido e implementado um plano de intervengéo
individualizado de acordo com a avalia¢do realizada.

Para o ano de 2023, pretende-se aumentar o volume de tratamentos realizados, em
contexto individual ou em grupo, nas instalagbes da SPEM ou em domicilio, de
Fisioterapia, Terapia Ocupacional e Terapia da Fala. No que foca a atividades de grupo,
procura-se realizar desporto adaptado de forma regular (nomeadamente bdéccia e
polybat) e classes tematicas de fisioterapia quer presencial quer a distancia. Dada a
crescente procura pelos servicos prestados em contexto digital (Telereabilitagdo) a
unidade de neuroreabilitagdo da delegacdo de Lisboa tenciona dar continuidade aos
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mesmos, uma vez que demonstrou ser uma ferramenta eficaz para prestar este tipo de
servigos a todos os utentes que por motivos véarios ndo se podem deslocar a instituiczo.

Ainda no ano 2023, esta previsto iniciar e dar continuidade a protocolos e parcerias com
instituiges cuja atuagédo tenha um impacto positivo na area da salide, nomeadamente

na reabilitagdo, com o objetivo de podermos chegar a mais pessoas com estas !

necessidades, prestar um servigo cada vez mais acessivel, ter uma intervengéo
diferenciadora e por em pratica as abordagens mais recentes e inovadoras relativas a
area da neuroreabilitagao.

Adicionalmente em 2023 esta previsto continuar a desenvolver agbes de formagio e
capacitagdo a profissionais de salde, familiares, cuidadores (formais e informais) e
utentes, quer a nivel local (Lishoa) quer a nivel nacional sobre a importancia da
reabilitacdo na pessoa com Esclerose Mdltipla, nomeadamente:

+ Estudo de adapta¢ées ao domicilio;
+ Estudo de produtos de apoio;

+ Importancia da fisioterapia, ensino de técnicas e exercicios para o utente manter
mobilidade em casa;

+ Importancia da formagdo na area da Terapia da Fala na area da deglutigdo
relativamente ao reconhecimento de sintomas, avaliagéo e tratamento;

+ Aimportancia da terapia da Fala nas perturbacdes da comunicagao humana;

+ Ensino de técnicas e aconselhamento a cuidadores e familiares nas areas da
Terapia da Fala.

Para a execugdo do plano de atividades para o ano 2023, a Unidade de Neuro
Reabilitagéo, conta com uma equipa composta por:

1 Responsavel Técnico — Terapeuta Ocupacional
4 Fisioterapeutas;
1 Terapeuta da Fala

Eventos:

* Janeiro: Inauguragdo e inicio de actividade da Loja Social da SPEM Lisboa em
Marvila;

* Abril: Realizagdo da Il Venda Garagem Social para angariagéo de fundos em Lisboa
a realizar no Edificio 2 da Delegagéo;

° Maio: Participagdo nos eventos da Comemoragéo do Dia Mundial da Esclerose
Multipla;

* Junho: Realizagdo do Arraial dos Santos Populares com o objectivo do convivio e
socializagdo, na Delegacéo de Lisboa;

e Julho: Realizagdo de uma semana de praia, para os utentes do CACI, com o apoio
da Camara Municipal de Cascais através do Projeto Mares Vivas;

¢ Setembro: Realizag&o da lll Venda Garagem Social para angariagdo de fundos em
Lisboa a realizar no Edificio 2 da Delegagéo;
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Dezembro: Realizagdo da Festa _de Natal com o objectivo do convivio e da
angariacdo de fundos, em Lisboa (Sede SPEM);

14.DELEGACAO DO NORTE

A Delegagdo do Norte encontra-se sediada na Cidade da Matosinhos € é o ponto de
dinamizagéo da SPEM para toda a regigéo Norte. As actividades desta Delegagéo que dirige a
sua atividade para a intervengéo com os diversos parceiros de forma a facilitar o acesso das
PcEM da regi@o as redes de apoio social que as podem ajudar localmente. A sede sera
também um ponto de apoio para a realizagdo de intervencgdes terapéuticas, sociais e de
psicologia e recebendo as PcEM e suas familias.

Atividades regulares:

°

Reuni@o de Coordenacao periddica;
Reunigo com os associados (EM'Regides);

Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da situagéo
regional das PcEM e das suas familias;

Angariagdo de novos socios e voluntarios para a SPEM.

Eventos:

Maio: Tertdlia e convivio entre PCEM, familias e terapeutas nas Comemoragdes do
Dia Mundial da EM;

Dezembrg: Participa¢cdo nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM,
integrada nas atividades da diregdo nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais.

Janeiro a Dezembro: A lista de eventos da Delegacao vai sendo construida ao longo
do ano aproveitando o relacionamento institucional da Delegacédo da SPEM com as
varias entidades da sua rede Regional, nomeadamente autarquias, associagbes e
outras entidades sociais do Regido e sera disponibilizada pela coordenagéo da
Delegagéo assim que for possivel.

15.NUCLEO DE ESCLEROSE MULTIPLA DO OESTE (NEMO)

O Ncleo da Torres Vedras procura ativamente novos voluntarios e a disponibilizagdo de uma
Sede a partir da qual possa projectar as atividades e receber as PcEM e suas familias.

Atividade regular:

Reunido de Coordenagéo periddica;
Reunido com os associados (EM'Regides);

Contacto presencial efou telefonico com os associados e levantamento da situagdo
regional das PcEM e das suas familias;

Angariacéo de novos soécios e voluntarios para a SPEM.
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\)
» Divulgacdo do NEMO nos meios de comunicagdo social regionais, Hospitais e%

entidades de satde.
R

* Angariacé@o de parceiros locais.

Eventos: /&\
\

+ Janeiro - Realizagéo de reunido com todos os socios da regido, no sentido de dar a
conhecer aos associados os objetivos para o ano 2023 e fortalecer o sentimento de
unido.

« Marco - Visita domiciliaria a portadores de EM que se encontram em situacgdo de
dependéncia.

+ Maio - Comemoracgao do Dia Mundial da EM com caminhada e lanche partilhado.
« Julho - Passeio pelo Jardim de Mafra.
« Agosto - Ida a praia.

+ Dezembro: Participacdo nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM
(04-12-2023), integrada nas atividades da direg@o nacional e em colaboracéo com os
parceiros locais;

« Dezembro - Festa de Natal com almocgo.

16.DELEGAGAO DE PORTALEGRE

A Delegagao de Portalegre encontra-se sediada provisoriamente em Campo Maior e procura
ativamente novos voluniarios e a disponibilizagao de uma Sede em Elvas e/ou Portalegre a
partir da qual possa projectar as atividades e receber as PcCEM e suas familias. Como a
situagdo de pandemia acabou inviabilizar a realizagdo da generalidade dos eventos previstos
na programagao anual estes transitam para 2023.

Atividades regulares:

Reunido de Coordenagao periddica;
¢ Reunido com os associados (EM'RegiGes);

¢ Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da situacdo
regional das PCEM e das suas familias;

* Angariacdo de novos socios e voluntérios para a SPEM.
Eventos:

* Maio: Tertulia e convivio entre PCEM, familias e terapeutas nas Comemorac¢des do
Dia Mundial da EM;

¢ Dezembro: Participagdo nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM,
integrada nas atividades da direcdo nacional e em colaboragdo com os parceiros
locais.

« Janeiro a Dezembro: A lista de eventos da Delegagédo vai sendo construida ao longo
do ano aproveitando o relacionamento institucional da Delegacédo da SPEM com as
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varias entidades da sua rede Distrital, homeadamente autarquias, associagbes e
outras entidades sociais do Distrito e sera disponibilizada pela coordenacdo da
Delegacéo assim que for possivel.

17.DELEGACAOQO DE SANTAREM

A Delegacéo de Santarém encontra-se sediada em instalagbes cedidas pela Camara
Municipal a partir da qual ira projectar as atividades e receber as PcEM e suas familias.

Atividades regulares:

L

Reuni&o de Coordenacgao periddica;
Reunido mensal com os associados (EM’Regibes);

Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da situagdo
regional das PcEM e das suas familias;

Angariagéo de novos sdcios e voluntérios para a SPEM.

Eventos:

Abril: Realizagdo do Convivio da Pascoa com o objectivo de estimular o convivio e
a angariagao de fundos;

Maio: Realizagéo de uma actividade de Ar Livre, integrado na Comemoragéo do Dia
Mundial da EM. Tertulia e convivio entre PcEM, familias e terapeutas;

Setembro: Participacéo na Feira da Satide Cartaxo 2023 - Participar com o objetivo
de divulgar a delegagao e angariar de fundos com a venda de brindes, t'shirts, doces
e produtos artesanais para financiamento da estrutura. Apresentar no evento a
Exposi¢éo "MS inside out” - Casa da Esclerose Mditipla da Merck;

Novembro: Realiza¢gdo do Convivio “EM’Agua Pé” - Magusto de Sdo Martinho da
SPEM Santarém” (em local a definir).

Dezembro: Participacdo nas actividades do CLAS de Santarém no Dia Mundial da
Pessoa com Deficiéncia (03-12-2023);

Dezembro: Participagdo nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM
(04-12-2023), integrada nas atividades da direg&o nacional e em colaboragdo com os
parceiros locais.

Dezembro: Realizagdo do Almogo de Natal da SPEM Santarém (em local a definir).

18.DELEGAGAO DE SETUBAL

A Delegagao de Setubal encontra-se sediada na Cidade de Settbal e procura ativamente
novos voluntarios.

Atividades regulares:

(]

Reunido de Coordenagao periddica;
Reunido com os associados (EM'Regibes);

Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da situacdo
regional das PcEM e das suas familias;
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* Angariagdo de novos socios e voluntarios para a SPEM.

Eventos: l L)

¢ Maio: Tertdlia e convivio entre PCEM, familias e terapeutas nas Comemoragdes do f%‘&om
Dia Mundial da EM;

¢ Dezembro: Participagdo nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM;
integrada nas atividades da diregcdo nacional e em colaboragcdo com os parceiros
locais;

+ Janeiro a Dezembro: A lista de eventos da Delegacéo vai sendo construida ao longo
do ano aproveitando o relacionamento institucional da Delegacéo da SPEM com as
véarias entidades da sua rede Distrital, nomeadamente autarquias, associagbes e
outras entidades sociais do Distrito e seréa disponibilizada pela coordenacédo da
Delegagao assim que for possivel.

19.DELEGAGAO VISEU

A Delegacado de Viseu encontra-se sediada na Cidade de Viseu em instalagbes cedidas em
regime de protocolo de comodato entre a Associagcdo Portuguesa dos Pais e Amigos do
Cidadéo Deficiente Mental (APPACDM) de Viseu e o Instituto da Seguranga Social.

Atividades regulares:
* Reunido de Coordenacao periddica;
* Reunido com os associados (EM'Regides);

* Contacto presencial e/ou telefénico com os associados e levantamento da situacédo
regional das PcEM e das suas familias;

° Angariacdo de novos socios e voluntérios para a SPEM.

Eventos:

* Maio: Tertalia e convivio entre PcEM, familias e terapeutas nas Comemoracgdes do
Dia Mundial da EM;

¢ Dezembro: Participacdo nas atividades do Dia Nacional da Pessoa com EM,
integrada nas atividades da direcdo nacional e em colaboragdo com o0s parceiros
locais;

« Janeiro a Dezembro: A lista de eventos da Delegacéo vai sendo construida ao longo
do ano aproveitando o relacionamento institucional da Delegagdo da SPEM com as
varias entidades da sua rede Distrital, nomeadamente autarquias, associagbes e
outras entidades sociais do Distrito e sera disponibilizada pela coordenacdo da
Delegacao assim que for possivel.
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